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"Morte, você é valente, 
O seu poder é profundo,  
Quando eu cheguei neste mundo,  
Você já matava gente.  
Eu guardei na minha mente,  
Este seu grande rigor,  
Porém lhe peço um favor,  
Para ir ao campo santo,  
Não me faça sofrer tanto,  
Morte, me mate sem dor!" 


















O advento do rápido envelhecimento da população brasileira e o aumento da 
expectativa de vida vem impactando no crescimento anual do número de casos de 
câncer, uma doença crônico degenerativa, que afeta a qualidade de vida do doente e 
de seus familiares em seus aspectos biopsicossociais. O tratamento do câncer sem 
fins curativo leva o doente a necessitar de Cuidados Paliativos (CP), em especial na 
fase de terminalidade da vida, devendo ser ofertado por uma equipe multiprofissional. 
Mesmo quando não há cura, há uma forma de atendimento com ênfase à qualidade 
de vida e cuidados ao paciente e aos familiares. O Ambulatório de Oncologia Clínica 
do Hospital de Clínicas da Universidade Estadual de Campinas trata pacientes com 
câncer, nas diversas fases da doença, incluindo a de CP. Este projeto se propõe a 
compreender os sentidos de CP para os profissionais do ambulatório de oncologia 
clínica, pessoas com câncer em CP e seus familiares. A metodologia é qualitativa e a 
coleta de dados se deu com observação participante e entrevistas semiestruturadas. 
Foram realizadas visitas a dois serviços especializados em CP para pessoas em 
tratamento do câncer e realizadas entrevistas com diferentes participantes, 
distribuídos entre médicos, enfermeiros, psicólogos, nutricionistas, assistentes 
sociais, farmacêuticos, pacientes e familiares, presentes na unidade. As entrevistas 
foram gravadas, transcritas e posteriormente seus conteúdos analisados 
tematicamente. Os resultados encontrados neste estudo mostram duas concepções 
atribuídas aos CP, uma associada à dimensão técnica do ato de cuidar e outra 
relacionada aos princípios éticos de promover o cuidado. Conclui-se que nas questões 
relacionadas ao ato de cuidar, profissionais, pacientes e familiares atribuíram ao CP 
o sentido de promover a qualidade de vida do paciente, com iniciativas de conforto, 
alívio da dor, alívio do sofrimento, melhora da aparência e que promovam a dignidade 
do ser humano. Nas questões relacionadas aos princípios éticos de promover o 
cuidado, profissionais e familiares atribuíram ao CP o sentido de respeitar às 
preferências do sujeito doente e o exercício de sua autonomia. 
Palavras-chaves: câncer, cuidados paliativos; interdisciplinaridade; metodologia 
qualitativa.  









The advent of the rapid aging of the Brazilian population and the increase in life 
expectancy has been impacting the annual growth in the number of cancer cases, a 
chronic degenerative disease that affects the patient’s quality of life and their families 
in its biopsychosocial aspects. The treatment of cancer with no curative purpose leads 
the patient the need of Palliative Care, especially at the end of their life, and must be 
offered by a multidisciplinary team. Even when there is no cure, there is a form of care 
with emphasis on quality of life and care for the patient and their relatives. The Clinical 
Oncology Outpatient Clinic of the Hospital de Clínicas of the State University of 
Campinas treats patients with cancer, in the various phases of the disease, including 
palliative care. This project aims to understand the meanings of palliative care for 
professionals of the clinical oncology outpatient clinic, people with cancer and their 
families. The methodology is qualitative and data collection took place with participant 
observation and semi-structured interviews. Visits have been made to two services 
specialized in palliative care for people under cancer treatment and interviews have 
been conducted with different participants, distributed among physicians, nurses, 
nursing technicians, psychologists, nutritionists, social workers, pharmacists, patients 
and family members present in the unit. The interviews have been recorded, 
transcribed, and subsequently their contents have been thematically analyzed. The 
results found in this study show two conceptions attributed to Palliative Care, one 
associated with the technical dimension of the act of caring and the other related to the 
ethical principles of promoting care. In conclusion, in questions related to the act of 
caring, professionals, patients and family members have given the Palliative Care the 
meaning of promoting the patient's quality of life, with initiatives for comfort, pain relief, 
relief of suffering, improvement of appearance and that promote human dignity. In 
questions related to the ethical principles of promoting care, professionals and family 
members have given the Palliative Care the sense of respecting the preferences of the 
sick subject and the exercise of their autonomy. 
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O atual cenário da saúde no Brasil pouco difere daquele que encontrei quando 
ingressei como Assistente Social em um hospital público e me foi colocado o desafio 
de atuar no Ambulatório de Oncologia Clínica do Hospital de Clínicas da UNICAMP. 
Minha trajetória na área foi construída com desafios diários de prestar assistência a 
pacientes oncológicos, em sua maioria oriundos da camada mais pobre da população 
brasileira e que chegam ao HC, hospital de referência no tratamento de câncer, 
acompanhados de histórias repletas de desafios impostos pela sua condição social.  
O primeiro e mais importante desafio que essa população enfrenta é romper a 
barreira de conseguir o diagnóstico da doença, que se for precoce, na maioria dos 
casos poderá levá-los ao tratamento curativo. O acesso a prevenção do câncer não é 
uma realidade para a maioria dos brasileiros. Em 2017, apenas 26% dos países de 
baixa renda relataram ter serviços de patologia disponíveis no setor público. A 
apresentação tardia e o diagnóstico e tratamento inacessíveis são comuns. Em 
contrapartida, mais de 90% dos países de alta renda relataram que os serviços de 
tratamento estão disponíveis (1). 
Assim como na maioria dos hospitais públicos brasileiros, para o tratamento do 
câncer, os pacientes oncológicos do HC/UNICAMP também chegam com a doença 
em estágio avançado. Isso significa que o tratamento quimioterápico ofertado terá por 
finalidade o controle da doença, manejo dos sintomas e melhoria das condições 
clínicas. Esses tratamentos, chamados CP, segundo a Organização Mundial de 
Saúde (OMS), consistem na assistência promovida por uma equipe multidisciplinar, 
que objetiva a melhoria de qualidade de vida do paciente e seus familiares, por meio 
da prevenção e alívio do sofrimento, diante de uma doença que ameaça a 
continuidade da vida. Os CP requerem a identificação precoce, avaliação e tratamento 
da dor e outros problemas de natureza física, psicossocial e espiritual (2). 
Oferecer CP ao paciente oncológico implica em ter uma equipe capacitada, que 
conheça o conceito, seus fundamentos e princípios. A oferta desse tipo de assistência 
pode ser organizada no modelo domiciliar, em uma unidade de internação, em uma 
hospedaria ou em uma unidade ambulatorial. O CP nunca pode estar isolado da 
cadeia de serviços de saúde que caracterizam a atenção global ao paciente, que deve 
ser integrada e muito bem articulada para oferecer segurança ao doente e sua família 




Em uma unidade ambulatorial a assistência é prestada no modelo de consulta 
com médico especialista e equipe multiprofissional, para garantir a atenção integral 
ao doente e sua família. É necessário que esses profissionais estejam articulados 
entre si e planejem suas ações de acordo com as necessidades de cada paciente. 
A integralidade de cuidados se dá segundo as necessidades dos demandantes, 
ou seja, os pacientes, independentemente de sua vinculação direta com a doença ou 
tratamento. Para que isso, de fato, se efetive, é preciso problematizar as hierarquias 
e os saberes, questionar modelos centrados exclusivamente no combate às doenças, 
e incluir formas holísticas e compreensivas para a totalidade das necessidades dos 
sujeitos. Não se trata de concentrar todas as possibilidades em um único local ou 
serviço, mas de articulá-las a partir da organização em rede (4). 
Como profissional que atua na área de oncologia, no modelo ambulatorial, e 
membro da equipe multiprofissional que oferece CP, deparei-me com o desafio de 
investigar qual o sentido da prática desses cuidados para os profissionais do 
Ambulatório de Oncologia Clínica do HC/UNICAMP e qual o sentido para pacientes e 
familiares que os recebem. Compreender as percepções desses sujeitos contribuiu 
para elaborarmos propostas de melhorias no modelo de assistência, contribuindo para 
a singularização do tratamento e dos cuidados em oncologia, praticados no 






Henry Ernest Sigerist, pioneiro da medicina social e estudioso dos fatores 
sociais na saúde do século XIX, destaca que a doença sempre causou grandes 
impactos na humanidade. Ao alterar o meio social e físico em que vive, o homem 
tornou-se o maior responsável pelo desenvolvimento de doenças. (5). 
Quando o homem descobriu o fogo, aprendeu a cultivar vegetais, domesticar 
animais, articular palavras e a conviver com outros grupos, fatores como alimentação, 
vestuário, moradia, ocupação e convivência social, desempenharam função 
considerável tanto na saúde como na doença. A fome também sempre foi um dos 
fatores causadores de distúrbios sociais com impactos diretos sobre as doenças.  
Historicamente, algumas doenças tiveram cunho de punição, como a lepra e a 
sífilis, de condenação moral e social a tuberculose. Um triste capítulo na história da 
medicina foram os tratamentos dados aos doentes mentais, que os condenava a total 
isolamento da vida em sociedade. Nos séculos VI e XIV sucessivas ondas de pestes 
mataram milhões de pessoas e contribuíram para uma nova ordem econômica na 
Europa.  
Religião, magia e elementos empíricos se misturavam na medicina primitiva e 
sobrevivem até hoje, algumas vezes convivendo em paz, outras em conflitos com a 
medicina. Servem de refúgio para pacientes desenganados e não se duvida do poder 
da sugestão e da autossugestão curar ou aliviar os sintomas da doença. A fé, ligada 
ao fervor da religião, cria um estado de espírito muito propicio ao tratamento.   
Diversos fatores da vida do homem estão relacionados com a doença. Na 
economia, sabe-se que o trabalho é um poderoso fator na saúde, pois equilibra a vida 
diária. O homem doente perde sua força de trabalho e toda sociedade perde.  Ao 
adoecer, o homem é excluído da convivência social, fica à margem da sociedade e 
passa a depender da assistência de outros. 
O adoecimento geralmente inicia um processo que leva a mudanças nos 
relacionamentos e nos papéis familiares e sociais. A vida muda drasticamente e o 
grande desafio é ajustar-se a essa nova realidade e buscar respostas para inúmeros 
questionamentos que surgem sobre o que o futuro lhe reserva. Pode levar à perda de 
oportunidades, de renda e segurança financeira. Para muitos pacientes, perder o 
papel de principal provedor da família é motivo de grande sofrimento emocional. 
As pessoas não desejam as mudanças provocadas pela doença. Percebem 




e para o seu futuro. Para muitas, essa é a primeira vez que encaram o fato de que 
irão morrer em algum momento. (6) 
A doença não afeta somente o paciente, suas consequências afetam também 
a família. O grupo familiar pode passar por mudanças que irão alterar os papéis dos 
familiares, estabelecendo-se uma nova formação do grupo, com mudanças nas 
lideranças e na dinâmica familiar. Abraham Maslow descreve na Hierarquia das 
Necessidades Humanas, que os provedores do cuidado, para serem efetivos em 
aliviar o sofrimento e melhorar a qualidade de vida, devem estar aptos a identificar e 
responder a todas as necessidades humanas básicas. O modelo (figura 1) se aplica 
para descrever as necessidades de pacientes e familiares através da experiência da 
doença e do luto. Se o cuidado não favorecer a integração de algum desses domínios, 
isso pode prejudicar os demais. Pode levar ao aumento da angústia com 
complicações adicionais tanto naquele domínio como em todos os níveis da hierarquia 




Figura 1: Hierarquia das Necessidades Humanas de Maslow  
Fonte: SBGG, 2015 
 
Elias (7) analisou as interações sociais que ocorrem no processo de morte e 
suas implicações a partir das configurações sociais (E8). Para o autor, da mesma 
forma que existe uma configuração na dança de salão, em que uma pluralidade de 




dependente (9), na análise sobre os moribundos também se observa configurações, 
a partir das conexões nas teias de interdependência dos diferentes agentes 
envolvidos no processo de cuidado e terminalidade.  
Na configuração mais hegemônica da contemporaneidade a solidão dos 
moribundos mostra como a morte foi sendo empurrada para uma esfera pouco visível 
da vida social, implicando o seu isolamento, o que contrasta com épocas mais antigas, 
em que morrer era um evento mais público do que na atualidade. O bloqueio dos 
afetos, por parte dos vivos, travando línguas e mãos, justamente quando os 
moribundos precisariam de palavras e gestos afetivos espontâneos, demonstra como 
cada agente é deixado com a responsabilidade de evitar frases e rituais socialmente 
prescritos, para encontrar uma expressão individual criativa. (7)  
Antes de Elias, o tema da morte foi tratado na sociologia por Glaser & Strauss 
(10), a partir de contextos que refletiam a interação entre a doença terminal e a 
estrutura de um hospital. Suas reflexões foram revisitadas por diferentes autores, 
como Timmermans (11), que analisou a consciência do processo de morrer em 
relação ao gerenciamento da informação controlada pela equipe do hospital. Afirmou 
que o paciente transita de uma consciência fechada, em que a condição médica não 
é sabida, para uma consciência aberta, na qual a condição ameaçadora é plenamente 
compartilhada pelo paciente e pela equipe de saúde. A transição de um contexto para 
o outro depende da informação sobre a morte iminente e implica em mudanças na 
interação entre equipe, pacientes e familiares. 
Além disso, registram-se grandes dificuldades apresentadas pelos médicos 
especialistas em falar sobre terminalidade com seus pacientes e encaminhá-los para 
os serviços de CP (12,13,14,16,17). Por vezes, a comunicação entre profissionais de 
saúde e pacientes/familiares pode ser prejudicada pelas diferenças culturais e 
linguísticas entre os envolvidos (15). Outras vezes, os próprios profissionais resistem 
em aceitar a terminalidade de seus pacientes e persistem nos tratamentos curativos 
ou de prolongamento da vida (18). 
Reconhece-se a competência do saber médico e da prática clínica, no entanto 
é preciso refletir acerca dos seus limites e da autonomia de sujeitos em situação de 
tratamento, especialmente aqueles diagnosticados como doentes terminais. Em 
outras palavras, é preciso compreender em profundidade os CP e terminais, 
sobretudo abordando a morte na sua mediação relacional, cultural e ideológica, pois 




interpessoais e culturais sobre a responsabilidade coletiva; e a morte como um 
processo mediado pelas instituições.  
Entre as principais doenças ameaçadoras da vida, está o câncer, uma doença 
crônica e degenerativa. O risco do adoecimento por câncer tem se ampliado no Brasil 
e no mundo, e hoje se reconhece que a ocorrência das doenças reflete o modo de 
viver das pessoas, suas condições sociais, econômicas e ambientais.  
 
1.1. Câncer, sua história e seus estigmas    
Entre as doenças generativas que acometem as pessoas, o câncer é talvez 
uma das mais antigas. A história da doença, retratada no livro, “O imperador de todos 
os males – uma biografia do câncer” (19), por Siddhartha Mukherjee, conta a história 
do câncer, uma história de quatro mil anos. Karkinos, a palavra grega para caranguejo, 
foi o primeiro termo usado para câncer e aparece pela primeira vez na literatura 
médica, por volta de 400 A.C., na época de Hipócrates.  O tumor, com vasos 
sanguíneos inchados a sua volta, fez Hipócrates pensar num caranguejo enterrado na 
areia com as patas abertas em círculo. 
Outra palavra grega ligada à história do câncer é onkos, usada para descrever 
tumores e de onde a oncologia tirou seu nome.  O historiador Heródoto registrou que 
por volta de 440 A.C, Atossa, rainha da Pérsia, descobriu um caroço que lhe sangrava 
no peito, mergulhou numa solidão feroz e impenetrável, envergonhada demais para 
buscar o conselho de seus próprios médicos. Finalmente um escravo grego chamado 
Democedes convenceu-a a permitir que ele extirpasse o tumor.  
Em 1990, Arthur Aufderheide, professor da Universidade de Minnesota, em 
Duluth, formado em patologia e especialista em paleopatologia, o estudo de 
espécimes antigos, realizou 140 autópsias em corpos do sítio arqueológico dos 
Chiribaya, nos Andes, e um dos corpos propiciou uma descoberta extraordinária. Ao 
examinar a múmia que era de uma mulher jovem, apalpou uma dura massa bulbosa 
no antebraço esquerdo. Tratava-se de um tumor ósseo maligno, um osteossarcoma, 
um câncer mumificado de mil anos de idade. Se essas descobertas representam de 
fato uma marca antiga de malignidade, então o câncer, longe de ser uma doença 
moderna, é uma das doenças mais antigas já vistas num espécime humano. 
Apesar de todo avanço da medicina para tratamento do câncer, a doença 
permanece estigmatizada e ainda está simbolicamente ligada à morte. Segundo 




invasivos, o registro de sentença de morte que acompanha essa doença, não raro, 
causa sentimento tão profundo de angústia, parecendo não ter contornos, chegando 
mesmo, a tornar-se agonia e desalojamento tanto nos pacientes quanto em seus 
familiares. O registro que fica não é do medo de simplesmente morrer, mas sim o de 
morrer de câncer, dado o seu estigma e representações negativas construídas ao 
longo dos séculos.  
Estigma, segundo Jacoby (21), refere-se a um atributo que confere profundo 
descrédito, sendo um estereótipo negativo de discriminação, que conduz à separação 
social e à perda do status. Ainda segundo o autor, um modelo alternativo 
compreensivo para o estigma, envolve seis dimensões diferentes:  
 Ocultabilidade: a extensão em que a característica estigmatizante é visível;  
 Curso da marca: se a característica torna-se mais saliente com o decorrer do 
tempo;  
 Invasivo: o grau em que ele interfere nas interações;  
 Estética: reações subjetivas a “feio/pouco atraente” da característica 
estigmatizante; 
 Origem: congênita, acidental, ou intencional; 
 Perigo: o perigo percebido da condição.  
A associação de morte é tão arraigada ao diagnóstico de câncer que, mesmo 
continuando a viver, a marca da morte antecipada permanece para sempre nas 
pessoas que um dia se encontraram nessa situação. Existem muitas doenças fatais 
além do câncer, porém a impressão é de que as outras doenças matam, o câncer 
destrói (22). 
 
1.2. Câncer: doença crônica não transmissível 
Caracteriza-se doença crônica não transmissível (DCNT) a doença com muitos 
fatores de risco associados, longo percurso de latência e de origem não infecciosa, 
podendo gerar incapacidade funcional. Diversos fatores podem causar as DCNT, a 
maioria delas tem múltiplas causas e etiologias, tempo de exposição ao agente 
causador, além da carga genética.  
De um modo geral, os quatros principais fatores de risco comum para a maior 
parte das DCNT são o tabagismo, a inatividade física, a alimentação não saudável e 
o consumo de álcool em excesso. Segundo a Organização Mundial de Saúde, as 




doenças respiratórias crônicas e doenças que causam sofrimento dos indivíduos, 
famílias e sociedade, como as desordens mentais e neurológicas, entre elas, 
destacando-se a depressão e demência (23). 
As doenças crônicas às vezes são vistas como doenças insignificantes, mas, 
isso acorre por desconhecimento, ou apenas por atentarmos para as suas condições 
agudas, e esquecemo-nos de enfatizar que ao longo do tempo, seus malefícios são 
além de catastróficos, interferindo significativamente no estilo de vida das pessoas, e 
não obstante, muitas vezes podendo levar ao óbito (24). 
Castellanos et al (25), afirmou que as doenças crônicas nos levam a viver com 
e apesar da doença e o processo de cronicidade é relacionado aos seguintes fatores:  
 percepções e estratégias na doença crônica, analisadas a partir da experiência 
subjetiva, o manejo da doença, seus impactos sobre a vida dos pacientes na esfera 
sentimental, do cuidado e de proteção;  
 perda do self, que advém da exposição às experiências negativas das condições 
crônicas da enfermidade;  
 ruptura biográfica, que implica a perda das estruturas da vida cotidiana e a 
necessidade de repensar sua autoimagem:  
 experiência estigmatizante, que pode envolver incapacidade física e social, 
evocando a vergonha pública sobre os adoecidos crônicos;  
 experiência e identidade coletiva na doença crônica, que faz referência à 
mobilização de doentes ou não em torno de organizações não governamentais ou 
formais com o intuito de tentar fortalecer a sua identidade e demandas na 
sociedade. Conclui que a grande maioria dos pacientes oncológicos terminais 
chega ao fim da vida com baixa autoestima, a identidade fragmentada e, 
possivelmente, outras doenças adjuvantes.  
No Brasil, o número de idosos em 2025 deve representar 14,7% da população, 
totalizando 33,8 milhões de pessoas com 60 anos ou mais, expondo a um maior risco 
de desenvolver doenças DCNT, que ocupam as primeiras posições em incidência de 
mortalidade. Ao transformar o meio social, tornando-o patogênico, o desenvolvimento 
contribui para o aumento da morbidade, particularmente a causada por doenças 
crônico-degenerativas (26). 
Nas doenças crônicas, como o câncer, as primeiras manifestações podem 
surgir após muitos anos de uma exposição única a radiações ionizantes, ou contínua 




adequada durante a infância pode ser uma das causas do câncer de pele no adulto 
(27).  
A partir do diagnóstico de condições crônicas os indivíduos acometidos passam 
a ter novas incumbências como fazer regime de tratamento, conhecer a doença e lidar 
com incômodos físicos; perdas nas relações sociais, financeiras, nas atividades como 
locomoção, trabalho e lazer, ameaças à aparência individual, à vida e à preservação 
da esperança (28).  
 
1.3. Tratamento do câncer no Brasil 
Os tratamentos de câncer mais usuais são quimioterapia, radioterapia e 
cirurgia, e atualmente um terço dos casos apresenta possibilidade de cura (29). 
Porém, em dois terços dos casos a terminalidade se dará, muitas vezes, após um 
longo período de cronicidade. Os tratamentos podem ser desgastantes, devido à dor, 
à fadiga (30), ao sofrimento (31) e podem estar associados a problemas de 
autoestima, como, por exemplo: queda de cabelos, mastectomia (32), fragilidade 
psicossocial e outros (22). 
O documento do World Cancer Report (33) da International Agency for 
Research on Cancer, da Organização Mundial da Saúde (OMS), destaca que é 
inquestionável que o câncer é um problema de saúde pública, especialmente entre os 
países em desenvolvimento, onde é esperado que, nas próximas décadas, o impacto 
na população corresponda a 80% dos mais de 20 milhões de casos estimados para 
2025.  
 Estima-se, para o Brasil, biênio 2018-2019, a ocorrência de 600 mil casos 
novos de câncer, para cada ano. Excetuando-se o câncer de pele não melanoma 
(cerca de 170 mil casos novos), ocorrerão 420 mil casos novos de câncer. Essas 
estimativas refletem o perfil de um país que possui os cânceres de próstata, pulmão, 
mama feminina e cólon e reto entre os mais incidentes, entretanto ainda apresenta 
altas taxas para os cânceres do colo do útero, estômago e esôfago (34). 
A incidência, a morbidade hospitalar e a mortalidade são medidas de controle 
para a vigilância epidemiológica que permitem analisar a ocorrência, a distribuição e 
a evolução dos diferentes tipos de câncer. A base para a construção desses 
indicadores são os números provenientes, principalmente dos Registros de Câncer e 





   Tabela 1. Estimativas de câncer do número de casos novos em homens, Brasil, 2018.  
 
Fonte: MS / INCA / Estimativa de Câncer no Brasil, 2018 - MS / INCA / Coordenação de Prevenção e 









Tabela 2. Estimativas de câncer do número de casos novos em mulheres, Brasil,2018.  
 
Fonte: MS / INCA / Estimativa de Câncer no Brasil, 2018 - MS / INCA / Coordenação de Prevenção e 
Vigilância / Divisão de     Vigilância e Análise de Situação. 
  
No Brasil, existem atualmente 288 unidades e centros de assistência 
habilitados no tratamento do câncer pelo Sistema Único de Saúde. Todos os estados 
brasileiros têm pelo menos um hospital habilitado em oncologia, onde o paciente de 
câncer encontrará desde um exame até cirurgias mais complexas. (34).  
 A Portaria 874 de 16 de maio de 2013, do Ministério de Estado da Saúde, 
institui a Política Nacional de Prevenção e Controle do Câncer, na Rede de Atenção 
às Pessoas com Doenças Crônicas no âmbito do Sistema Único de Saúde. A portaria 
descreve a necessidade de se garantir o cuidado integral ao usuário na Rede de 
Atenção à Saúde de forma regionalizada e descentralizada e estabelece que o 
tratamento do câncer seja realizado em estabelecimentos de saúde habilitados como 
Unidade de Assistência de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON) ou como 
Centro de Assistência de Alta Complexidade em Oncologia (CACON). Os 




assistência geral, especializada e integral ao paciente com câncer, atuando no 
diagnóstico, estadiamento e tratamento (35).  
Os Centros de Assistência de Alta Complexidade em Oncologia – CACON são 
unidades hospitalares que possuem condições técnicas, instalações físicas, 
equipamentos e recursos humanos adequados à prestação de assistência 
especializada de Alta Complexidade para o diagnóstico definitivo e tratamento de 
todos os tipos de câncer. Estes hospitais devem, obrigatoriamente, contar com 
assistência radioterápica em sua estrutura física. 
 As Unidades de Assistência de Alta Complexidade são unidades hospitalares 
que possuem condições técnicas, instalações físicas, equipamentos e recursos 
humanos adequados à prestação de assistência especializada de alta complexidade 
para o diagnóstico definitivo e tratamento dos cânceres mais prevalentes. Estas 
unidades hospitalares podem ter em sua estrutura física a assistência radioterápica 
ou então, referenciar formalmente os pacientes que necessitarem desta modalidade 
terapêutica. 
 Cabe às secretarias estaduais e municipais de Saúde organizar o atendimento 
dos pacientes na rede assistencial, definindo para que hospitais os pacientes, que 
precisam entrar no sistema público de saúde por meio da Rede de Atenção Básica, 
devem ser encaminhados. 
Abaixo os estabelecimentos de saúde habilitados e credenciados como 
CACON ou UNACON, para o atendimento do câncer na rede do SUS, distribuídos por 
regiões: 
 
Gráfico 1 – Estabelecimentos habilitados e credenciados CACON e UNCON por região 



















Estabelecimentos Habilitados e Credenciados





1.4. Cuidados Paliativos 
 Cicely Saunders, graduada em enfermagem, serviço social e medicina, criou 
os CP, na Inglaterra, por volta de 1960.  A concretização do serviço se deu com a 
abertura do St. Christopher’s Hospice em Londres, 1967 e o “home care team” em 
1969 (37). Para ela, os cuidadores deveriam atuar nas quatro esferas da dor: física, 
social, psicológica ou emocional e espiritual, aliviando o sofrimento e confortando os 
pacientes e seus familiares e mantinha uma posição contrária ao uso desnecessário 
de tratamentos invasivos para os doentes incuráveis. 
Foi pioneira do movimento Hospice contemporâneo, abrindo caminho para 
novas atitudes em relação à morte, o morrer e o luto. Ela colocou em discussão o 
cuidado paliativo na perspectiva de qualidade de morte, para que aconteça com 
dignidade. Dessa forma, em 1967 funda o “St. Christopher’s Hospice”, em Londres, 
cuja estrutura não só permitiu a assistência aos doentes, mas o desenvolvimento de 
ensino e pesquisa, recebendo bolsistas de vários países.  
Cicely Saunders coordenou o primeiro estudo sistemático de 1.100 pacientes 
com câncer avançado cuidados no St. Joseph’s Hospice entre 1958 e 1965. Um 
estudo descritivo, qualitativo, foi baseado em anotações clínicas e gravações de 
relatos de pacientes. Este estudo mostrou o efetivo alívio da dor quando os pacientes 
foram submetidos a esquema de administração regular de drogas analgésicas em 
contrapartida de quando recebiam analgésicos “se necessário”.  
Profissionais de outros países, principalmente dos Estados Unidos e Canadá 
após período de experiência no St. Christopher’s Hospice levaram a prática dos CP 
para seus países de origem. Na década de 1970, o encontro de Cicely Saunders com 
Elisabeth Klüber-Ross, psiquiatra suíça radicada nos Estados Unidos fez com que o 
movimento hospice também crescesse naquele país.   
Historicamente, o Cuidado Paliativo se confunde com o termo hospice. O termo 
foi primariamente usado para definir espécies de abrigos destinados ao conforto e a 
cuidados com peregrinos e viajantes. O relato mais antigo é do Hospício do Porto de 
Roma, século V, onde Fabíola, discípula de São Jerônimo, cuidava de viajantes 
oriundos da Ásia, África e do Leste (38).  
Os hospices medievais abrigavam peregrinos e doentes, ao longo de trajetos 
conhecidos na Europa, como o caminho de Santiago de Compostela. Muitos deles 




Instituições de caridade foram criadas na Europa do século XVII e construíram 
abrigos para órfãos, pobres e doentes, uma prática que se propagou por organizações 
católicas e protestantes em vários pontos do continente, e que, no século XIX, 
começaram a ter características de hospitais, com alas destinadas aos cuidados de 
doentes com tuberculose e alguns com câncer. O cuidado a estes doentes era 
essencialmente leigo e voltado para o cuidado espiritual e a tentativa de controle da 
dor. Segundo Santos (39) falar da história dos CP é remontar à ligação histórica entre 
saúde e religião.  
A Organização Mundial de Saúde (OMS) criou em 1982 o Comitê de Câncer, 
um grupo de trabalho para definir políticas para o alívio da dor e cuidados do tipo 
hospice para pacientes com câncer, e que fossem recomendados em todos os países 
do mundo. O termo CP, então utilizado no Canadá, passou a ser adotado pela OMS 
devido à dificuldade de tradução adequada do termo hospice em alguns idiomas. 
 A primeira publicação da OMS, em 1990, definiu CP como: “Cuidado ativo e 
total para pacientes cuja doença não é responsiva a tratamento de cura. O controle 
da dor, de outros sintomas e de problemas psicossociais e espirituais é primordial. O 
objetivo do Cuidado Paliativo é proporcionar a melhor qualidade de vida possível para 
pacientes e familiares”. A revisão desta definição em 2002 pela OMS ampliou este 
conceito pontuando também a necessidade de profissionais capacitados, prevenção 
e alívio do sofrimento: "Cuidados paliativos consistem na assistência promovida por 
uma equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente 
e seus familiares, diante de uma doença que ameace a vida, por meio da prevenção 
e alívio do sofrimento, da identificação precoce, avaliação impecável e tratamento de 
dor e demais sintomas físicos, sociais, psicológicos e espirituais" (2). 
Sabe-se que a prática dos cuidados sempre foi papel das famílias, pois as 
pessoas nasciam e morriam em casa. Esta realidade mudou e as pessoas passaram 
a morrer nos hospitais, longe de seus familiares, sem possibilidades de expressar 
seus desejos e ter suas vontades respeitadas. Em CP a proposta do serviço é oferecer 
uma melhor qualidade de vida, prevenção e alívio de sintomas, especialmente dor e 
sofrimento, entre pacientes “fora de possibilidade de cura” – como doentes terminais 
e portadores de doenças crônicas ou degenerativas (40). As ações do cuidado 
paliativo não se restringem aos aspectos biológicos, abarcando elementos 
psicossociais e espirituais, tanto dos enfermos, quanto de seus familiares. Procura-se 




dignidade, auxiliar o enfrentamento (coping) familiar diante da doença e da 
possibilidade de morte e durante o luto (33).  
Um dos marcos históricos na investigação da terminalidade foi a produção de 
Kübler-Ross (41) intitulada “Sobre a Morte e o Morrer”, que conseguiu identificar os 
cinco estágios que percorre uma pessoa com doença incurável: a negação, a raiva, a 
barganha, a depressão e a aceitação. Afonso e Minayo (42) fizeram uma releitura 
destacando: a ênfase que a autora dava à autonomia e opinião dos pacientes, 
ajudando-os a fazer suas escolhas; à coparticipação dos familiares; à comunicação 
das notícias difíceis; a transição do modelo de assistência hospitalar para o modelo 
domiciliar ou de hospices.     
Boemer (156) discute os CP como um processo de transformação na saúde, 
que desloca o paradigma da cura para o cuidado, de forma que a terminalidade e suas 
implicações estendem-se, também, à área da Bioética e da Tanatologia. Chaves et al 
(43) analisaram os CP na prática médica, com uma abordagem bioética, e concluíram 
que a ideologia dos CP envolve a promoção do bem-estar e da dignidade (não 
expropriada) da pessoa no final da vida e a morte vivida com plenitude.  
Ainda se dá pouca relevância aos aspectos espirituais e psicológicos dos 
enfermos, assim como, ao cuidado com a família do doente (44). Teixeira e Lefèvre 
(45) estudaram o discurso do sujeito coletivo em pacientes idosos com câncer e a fé 
religiosa foi enaltecida como um facilitador da esperança, do fortalecimento e do 
equilíbrio. Oliveira et al (46) analisaram a doença terminal e concluíram que os 
doentes terminais precisam de mais cuidados do que os doentes curáveis, além de 
acompanhamento psicológico, quando solicitado, para ajudar no enfrentamento da 
morte, produzindo conteúdos simbólicos representativos do processo de 
transformação e libertação do paciente. 
A dinâmica multiprofissional exigida pelo cuidado paliativo encontra 
dificuldades no seu desenvolvimento devido à falta de consenso sobre como e quando 
utilizar a abordagem paliativa, assim como, quando abandonar a “obstinação” pelo 
prolongamento da vida, priorizando a dignidade e o conforto do paciente (47). Estudo 
sobre conhecimento dos médicos preceptores, residentes e autônomos, acerca dos 
CP, em uma cidade do interior paulista, com o apoio do Centro de Bioética do 
Conselho Regional de Medicina do Estado de São Paulo (CREMESP), concluiu que 
esse tipo de cuidado ainda é associado apenas à qualidade de vida, controle da dor e 




respeito à autonomia do doente nem à importância da comunicação do diagnóstico e 
prognóstico da enfermidade (44).  
Menezes (48) explorou o universo dos paliativistas em seu ideário, impasses e 
limites a partir das experiências com pacientes “fora de possibilidade terapêutica” 
(FPT) e da chamada morte moderna. A autora apontou com muita clareza os 
paradoxos dos CP, a saber: o fato de a tecnologia gerar uma medicina desumana e 
ao mesmo tempo propiciar uma “humanização” do morrer, constituindo como 
arquétipo contemporâneo uma medicina da solidariedade, na qual “o doente FPT não 
é mais vítima do abandono e descaso da instituição médica”. Destaca-se que a equipe 
de CP atua na transformação da relação de poder entre profissionais e o paciente, 
procurando respeitar a autonomia dos últimos, para que expressem seus desejos e 
negociem decisões. No entanto, a “boa morte” não representa necessariamente a 
libertação do aparato médico e sim um refinamento do seu uso, o que não deixa de 
ser um processo de controle e subjugação do paciente, que assume apenas a 
identidade de FPT.  
Sabe-se que há pequeno conhecimento dos CP, diretamente relacionado com 
a falta de informação dentro do próprio meio acadêmico, pois são poucas as 
faculdades que oferecem disciplinas referentes ao tema (49). Falcão e Mendonça (50) 
investigaram a formação médica em relação ao atendimento aos pacientes que 
morrem e constataram relatos de sofrimento e precariedade da formação médica para 
lidar com a morte.  
Diferentes autores discutiram como a percepção dos profissionais sobre a 
morte interfere no manejo do tratamento e nos tipos de cuidados colocados em prática. 
Além disso, afirmaram que intervenções clínicas podem ser muitas vezes 
desnecessárias e desrespeitosas da autonomia dos pacientes, negando-lhes a 
decisão sobre o que consideram necessário ou fútil, ao longo do seu processo de 
tratamento e prolongamento da vida.  
Halina Dabrowska-Bortnowska, filósofa e escritora polonesa, teóloga, 
jornalista, voluntária e uma das fundadoras do movimento hospice na Polônia, 
engajada junto aos movimentos de fortalecimentos das práticas democráticas e 
direitos humanos e também ações nessa perspectiva no âmbito do catolicismo, 
comparou dois tipos de ética que na sua visão são orientadoras de valores e práticas 




● Ética da cura: inclui as virtudes militares do combate, ou seja, não dar-se por 
vencido, perseverante, a lógica da luta da tática e da estratégia diante do combate. 
Aqui a doença e suas consequências direcionam as ações e o indivíduo doente é 
visto numa perspectiva predominantemente biológica; 
● Ética da atenção: tem como valor central a dignidade humana, enfatizando a 
solidariedade entre o paciente e os profissionais de saúde, atitude que resulta em 
uma compaixão efetiva, onde o sujeito doente visto em sua existência biográfica 
tem seus desejos e necessidades colocados no centro do processo de cuidado. 
 
Na cura a figura representativa do médico é o general, enquanto na solicitude 
da atenção o sujeito doente é soberano. É importante outorgar ao paciente o poder 
de decidir o melhor possível, enquanto for possível, evitando que seus últimos dias 
sejam tomados por uma perda de tempo desnecessária (impositiva) e o cuidado 
apropriado seja pactuado e organizado a partir das necessidades do sujeito. 
Robert Twycross (52) enfatiza que a ética da medicina paliativa acabará sendo 
a mesma que estrutura a medicina enquanto profissão. Por isso, problematizar as 
práticas de atenção a partir dos CP significa questionar o próprio modelo biomédico 
de saúde. Nessa empreitada, os seguintes dilemas éticos são postos sob análise: a 
comunicação da verdade, a identificação de tratamentos adequados para satisfazer a 
quem, o oferecimento de nutrição e hidratação, o debate em torno da eutanásia e do 
suicídio assistido, as estruturas institucionalizadas do biopoder, dentre outros. Assim, 
coloca em campo a necessidade de proporcionar aos pacientes terminais um 
acompanhamento profissional interdisciplinar qualificado e personalizado e que leve 
em conta a totalidade das dimensões humanas do paciente e de seus familiares. 
 
1.4.1. Princípios dos Cuidados Paliativos 
O Cuidado Paliativo não se baseia em protocolos, mas sim em princípios. Não 
se fala mais em terminalidade, mas em doença que ameaça a vida. Indica-se o 
cuidado desde o diagnóstico, expandindo nosso campo de atuação. Não se fala 
também em impossibilidade de cura, mas na possibilidade ou não de tratamento 
modificador da doença, desta forma afastando a ideia de “não ter mais nada a fazer”. 
Pela primeira vez, uma abordagem inclui a espiritualidade dentre as dimensões do ser 
humano. A família é lembrada, portanto assistida também após a morte do paciente, 




Diversas áreas de conhecimentos da ciência médica e de conhecimentos 
específicos de outras ciências possibilitam intervenções clínicas e terapêuticas em 
CP. A atuação da equipe multiprofissional deve basear-se em princípios estabelecidos 
pela OMS em 1986 e reafirmados na revisão de 2002. Segundo a ANCP (53), estes 
princípios devem:      
 Promover o alívio da dor e outros sintomas desagradáveis 
Desta forma é necessário conhecimento específico para a prescrição de 
medicamentos, adoção de medidas não farmacológicas e abordagem dos aspectos 
psicossociais e espirituais que caracterizam o “sintoma total”, plagiando o conceito de 
DOR TOTAL, criado por Dame Cicely Saunders, onde todos estes fatores podem 
contribuir para a exacerbação ou atenuação dos sintomas, devendo ser levados em 
consideração na abordagem. 
 Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida 
Bernard Lown em seu livro “A arte perdida de curar” afirma: “As escolas de medicina 
e estágio nos hospitais os preparam (os futuros médicos) para tornarem-se oficiais- 
maiores da Ciência e gerentes de biotecnologias complexas. Muito pouco se ensina 
sobre a arte de ser médico. Os médicos aprendem pouquíssimo a lidar com 
moribundos. A realidade mais fundamental é que houve uma revolução biotecnológica 
que possibilita o prolongamento interminável do morrer”. O Cuidado Paliativo resgata 
a possibilidade da morte como um evento natural e esperado na presença de doença 
ameaçadora da vida, colocando ênfase na vida que ainda pode ser vivida. 
 Não acelerar nem adiar a morte 
Enfatiza-se desta forma que Cuidado Paliativo nada tem a ver com eutanásia, como 
muitos ainda querem entender. Esta relação ainda causa decisões equivocadas 
quanto à realização de intervenções desnecessárias e a enorme dificuldade em 
prognosticar paciente portador de doença progressiva e incurável e definir a linha 
tênue e delicada do fazer e do não fazer. Um diagnóstico objetivo e bem embasado, 
o conhecimento da história natural da doença, um acompanhamento ativo, acolhedor 
e respeitoso e uma relação empática com o paciente e seus familiares nos ajudarão 
nas decisões. Desta forma erraremos menos e nos sentiremos mais seguros. 
 Integrar os aspectos psicológicos e espirituais no cuidado ao paciente 
A doença, principalmente aquela que ameaça a continuidade da vida, costuma trazer 
uma série de perdas, com as quais o paciente e família são obrigados a conviver, 




autoimagem, da segurança, da capacidade física, do respeito, sem falar das perdas 
concretas, materiais, como de emprego, de poder aquisitivo e consequentemente de 
status social, podem trazer angústia, depressão e desesperança, interferindo 
objetivamente na evolução da doença, na intensidade e frequência dos sintomas que 
podem apresentar maior dificuldade de controle. 
A abordagem desses aspectos sob a ótica da psicologia se faz fundamental. A 
novidade é a possibilidade de abordá-los também sob o ponto de vista da 
espiritualidade, que se confundem e se sobrepõem invariavelmente à questão 
religiosa. Segundo Saporetti, “espírito, do latim ‘spiritus’ significa sopro e se refere a 
algo que dá ao corpo sua dimensão imaterial, oculta, divina ou sobrenatural que anima 
a matéria. O espírito conecta o ser humano à sua dimensão divina ou transcendente”. 
É mais este aspecto, o da transcendência, do significado da vida, aliado ou não à 
religião, que devemos estar preparados para abordar. Sempre lembrando que o 
sujeito é o paciente, sua crença, seus princípios. 
 Oferecer um sistema de suporte que possibilite o paciente viver tão 
ativamente quanto possível, até o momento da sua morte 
Não devemos nos esquecer que qualidade de vida e bem-estar implicam a 
observância de vários aspectos da vida. Problemas sociais, dificuldades de acesso a 
serviços, medicamentos e outros recursos podem ser também motivos de sofrimento 
e devem ser incluídos entre os aspectos a serem abordados pela equipe 
multiprofissional. Viver ativamente, e não simplesmente viver, nos remete à questão 
da sobrevida “a qualquer custo”, que esperamos combater. Sermos facilitadores para 
a resolução dos problemas do nosso paciente é nosso dever e nossa 
responsabilidade. 
 Oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a doença do 
paciente e a enfrentar o luto 
Nunca estamos completamente sós. O ser humano é por natureza um ser gregário. 
Todo o núcleo familiar e social do paciente também “adoece”. Segundo Dra. Maria 
Helena Pereira Franco (54) “a unidade de cuidados paciente-família se coloca como 
una e específica ao mesmo tempo. A célula de identidade do ser humano é a família, 
respeitadas todas as condições que fazem dela um universo cultural próprio, muitas 
vezes distante ou até mesmo alheio ao universo cultural dos profissionais da saúde”. 
A família, tanto a biológica como a adquirida (amigos, parceiros, etc.), pode e deve 




paciente, suas necessidades, suas peculiaridades, seus desejos e angústias, muitas 
vezes não verbalizados pelo próprio paciente. Da mesma forma, essas pessoas 
também sofrem e seu sofrimento deve ser acolhido e paliado. 
 Abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes e 
seus familiares, incluindo acompanhamento no luto 
Na prática do cuidado ao paciente, frequentemente iremos nos deparar com inúmeros 
fatores que atuarão concomitantemente na modificação da resposta terapêutica 
medicamentosa, na evolução da própria doença e na relação com o paciente e a 
família. A integração sugerida pelo Cuidado Paliativo é uma forma de observarmos o 
paciente sob todas as suas dimensões e a importância de todos estes aspectos na 
composição do seu perfil para elaborarmos uma proposta de abordagem. Ignorar 
qualquer dessas dimensões significará uma avaliação incompleta e 
consequentemente uma abordagem menos efetiva e eficaz dos sintomas. O sujeito 
da ação é sempre o paciente, respeitado na sua autonomia. Incluir a família no 
processo do cuidar compreende estender o cuidado no luto, que pode e deve ser 
realizado por toda a equipe e não somente pelo psicólogo. A equipe multiprofissional 
com seus múltiplos “olhares” e percepção individual pode realizar este trabalho de 
forma abrangente. 
 Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doença 
Com uma abordagem holística, observando este paciente como um ser biográfico 
mais que um ser simplesmente biológico, poderemos, respeitando seus desejos e 
necessidades, melhorar sim o curso da doença e, segundo a experiência de vários 
serviços de CP, também prolongar sua sobrevida. Vivendo com qualidade, ou seja, 
sendo respeitado, tendo seus sintomas impecavelmente controlados, seus desejos e 
suas necessidades atendidas, podendo conviver com seus familiares, resgatando 
pendências, com certeza nossos pacientes também viverão mais. 
 Deve ser iniciado o mais precocemente possível, juntamente com outras 
medidas de prolongamento da vida, como a quimioterapia e a radioterapia e 
incluir todas as investigações necessárias para melhor compreender e 
controlar situações clínicas estressantes 
Pela própria definição de CP da OMS, esses devem ser iniciados desde o diagnóstico 
da doença potencialmente mortal. Desta forma iremos cuidar do paciente em 
diferentes momentos da evolução da sua doença, portanto não devemos privá-lo dos 




Devemos utilizá-los de forma hierarquizada, levando-se em consideração os 
benefícios que podem trazer e os malefícios que devem ser evitados. 
Uma abordagem precoce também permite a prevenção dos sintomas e de 
complicações inerentes à doença de base, além de propiciar o diagnóstico e 
tratamento adequados de doenças que possam cursar paralelamente à doença 
principal. Uma boa avaliação embasada nos exames necessários, além da definição 
da capacidade funcional do paciente é indispensável para a elaboração de um plano 
integral de cuidados, adequado a cada caso e adaptado a cada momento da evolução 
da doença. 
 
1.4.2. A Atenção em Cuidados Paliativos 
Sabe-se que inicialmente os CP eram voltados para pacientes na fase de 
terminalidade da vida. Este conceito passou por um processo de modificações sendo 
consenso entre profissionais da saúde, que devem ser oferecidos para pacientes de 
qualquer idade e aos seus familiares, durante todo o processo de doença ameaçadora 
de continuidade da vida e no transcurso do luto (figura 2). 
Podem complementar e ampliar os tratamentos modificadores da doença ou 
podem tornar-se o foco total do cuidado. São prestados mais efetivamente por uma 
equipe interdisciplinar, p. ex., médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicólogos, 
terapeutas ocupacionais, fonoaudiólogos, fisioterapeutas, nutricionistas, capelães e 
voluntários que sejam competentes e habilidosos em todos os aspectos do processo 
de cuidar relacionados à sua área de atuação (6). 
  




A linha superior representa o “quantitativo” total de tratamentos simultâneos. A 
linha pontilhada distingue tratamento modificador de doença do tratamento destinado 
a aliviar o sofrimento e melhorar a qualidade de vida (denominado Cuidados 
Paliativos). As linhas são retas para fins didáticos. Na verdade, o “quantitativo” de 
cada um dos tratamentos oferecidos simultaneamente oscila com base nas 
necessidades e prioridades do paciente e da família. Por vezes, pode não estar 
indicado tratamento algum (6). 
A maioria das pessoas ainda morre em um hospital, tendência esta ligada à 
medicalização da morte. O desejo de morrer em casa é observado em alguns 
pacientes cuja capacidade decisória está preservada. No entanto, é necessário que 
os cuidadores estejam capacitados para lidar com esta situação, recebam suporte e 
orientações de profissionais da saúde, e proporcionem ao paciente um ambiente 
adequado a oferecer condições para o controle de sintomas e acesso a 
medicamentos.  
Este modelo de cuidado em casa, o “home care”, presente em diversos países 
do mundo, como Inglaterra, Estados Unidos e outros, é defendido por diversos autores 
como um cuidado humanizado, onde o desejo do paciente é respeitado. No Brasil está 
prática ainda acontece de maneira pouco expressiva, faz-se necessário um maior 
investimento em políticas públicas de cuidados domiciliares e capacitação de 
profissionais. 
Outro modelo de cuidado são os Hospices, cuja filosofia refere-se a prestar 
Cuidados no Fim da Vida, a pacientes com doença em fase avançada e estimativa de 




morrer, e se estendendo ao acolhimento de familiares em luto (figura 3). 
  
 
Figura 3: Função do Hospice durante o Processo de Doença Avançada e Luto 
Fonte: SBGG, 2015. 
      
 
Na fase de terminalidade da vida, quando o paciente encontra-se em estado de 
declínio progressivo e inexorável e a morte aproxima-se, os CP serão parte importante 
deste processo. Segundo a SBGG (6) objetivam proporcionar: 
 Morte segura e confortável – promovendo qualidade de vida durante os últimos 
meses do paciente e garantindo que ele morra da melhor forma possível; 
 Autodeterminação no gerenciamento do processo de morrer – facilitando a 
resolução de pendências;  
 Luto eficaz – auxiliando pacientes e familiares a lidarem com perdas e sofrimento 
e ajudando famílias a se reorganizarem após a morte do ente querido.  
 
1.4.3. Modelos de Assistência em Cuidados Paliativos 
A assistência em CP, para pacientes na fase de terminalidade da vida, pode 
acontecer em modalidade Hospitalar, Ambulatorial ou Domiciliar. Em uma recente 
revisão não sistematizada sobre fatores que influenciam o óbito no domicílio, todos os 
estudos revisados mostraram que, embora a preferência do lugar para morrer da 
maioria das pessoas seja o domicílio, o ambiente Hospitalar, com suas peculiaridades, 




De acordo com o manual de CP da ANCP (53), o Cuidado Paliativo em 
ambiente hospitalar pode ser feito de três maneiras:  
- Uma Unidade de Cuidados Paliativos – Implica um conjunto de leitos em uma 
determinada área do Hospital onde se trabalha dentro da filosofia dos CP. Existe uma 
equipe treinada e capacitada para trabalhar nessa unidade com foco em alívio de 
sintomas físicos e resolução de problemas psico-sócio-espirituais, bem como 
entender a morte como um processo natural da vida.  
- Equipe Consultora ou Volante – Não existem leitos específicos para CP. Existe uma 
Equipe Interdisciplinar Mínima que é acionada conforme a percepção do médico 
assistente, e que se dirige até onde o paciente está. Geralmente, a equipe consultora 
não assume a coordenação dos cuidados, servindo como um grupo de suporte que 
orienta condutas. 
- Equipe Itinerante – Também é acionada conforme a percepção do médico assistente, 
mas, nesse caso, assume os cuidados, sendo uma prerrogativa do médico assistente 
continuar acompanhando o caso em conjunto ou não. Não há leitos específicos. Os 
pacientes elegíveis para CP estão inseridos em enfermarias gerais, junto a outros 
pacientes. 
A assistência prestada em ambiente ambulatorial não aborda somente os 
aspectos físicos, mas é também um espaço de comunicações de boas e más notícias, 
de discussões sobre a morte, de explicações sobre o manejo da doença e de 
demonstrações de profundas emoções. O atendimento ambulatorial deve abordar 
todos os aspectos que envolvem o planejamento dos cuidados permitindo que as 
dimensões psíquicas, emocionais, sociais e espirituais possam também ser avaliadas 
adequadamente. 
Neste modelo a atenção e a responsabilização pelos cuidados do paciente 
devem ser compartilhadas em rede e linhas de cuidado, oferecendo suportes com 
equipes especializadas. A comunicação e protocolos terapêuticos são primordiais 
para uma oferta qualificada. 
A dispensação de analgésicos no atendimento ambulatorial é um desafio a ser 
enfrentado, dada a legislação controladora de armazenamento, prescrição e 
dispensação desses medicamentos, especialmente os opióides.  
Na modalidade domiciliar, se os cuidados forem oferecidos por uma equipe de 
saúde qualificada, por cuidadores capacitados e um ambiente adequado, o paciente 




entanto, cabe a equipe de saúde identificar uma série de condições necessárias para 
que o cuidado seja eficaz e se paciente e família conseguirão lidar com o processo de 
evolução da doença, incluindo-se o óbito no domicilio.  
  
1.4.4. Equipe multiprofissional e cuidados paliativos  
O Cuidado Paliativo é um conjunto de atos multiprofissionais que têm por 
objetivo efetuar o controle dos sintomas do corpo, da mente, do espírito e do social, 
que afligem o homem na sua finitude, isto é, quando a morte dele se aproxima (54)).  
Lynnn & Adamson (54), destacam que o processo de viver se prolongou de 
uma forma exponencial nas últimas décadas, e isto, dentro de considerações 
epidemiológicas não muito complicadas, nos faz perceber que a morte, na maioria das 
vezes, já não é um episódio e sim um processo, às vezes, até prolongado, demorando 
anos e até mesmo uma década dependendo da enfermidade.  
Esse processo de prolongamento da vida necessita de cuidados que 
proporcionem qualidade de vida de pacientes e familiares e uma abordagem feita por 
profissionais da saúde com ênfase em assistência interdisciplinar: médicos, 
enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacional, profissionais que controlam os 
sintomas do corpo; psicólogos, psicoterapeutas, psicanalistas, psiquiatras, os 
sintomas da mente; padres, pastores, rabinos, gurus, sacerdotes de diferentes 
crenças religiosas, os sintomas do espírito e assistentes sociais e voluntários, as 
questões sociais. Se necessário outros profissionais poderão compor a equipe. Os CP 
devem reunir as habilidades de uma equipe interdisciplinar para ajudar o paciente a 
adaptar-se às mudanças de vida impostas pela doença, pela dor, e promover a 
reflexão necessária para o enfrentamento desta condição de ameaça à vida para 
pacientes e familiares (53). 
Na fase em que a doença progride para a terminalidade irreversível e não 
responsiva, e a família é comunicada que “não há mais nada a fazer”, o foco da 
intervenção multiprofissional deve estar centrado no alívio dos sintomas e do 
sofrimento humano, não deixando de fora a família.  
A atuação em equipe deve ser um ato planejado, amplamente discutido entre 
os profissionais que a compõem. Campos (55), destaca que as palavras “trabalho em 
equipe”, “trabalho multidisciplinar”, “equipe multiprofissional”, “equipe de trabalho” e 
“equipe interdisciplinar” são consideradas sinônimas na área da saúde mental. Alguns 




trabalho interdisciplinar. Multidisciplinaridade ou multiprofissionalidade, na qual 
profissionais de diferentes áreas trabalham isoladamente, refere-se à atuação 
geralmente sem cooperação e troca de informações, prevalecendo apenas o sistema 
de referência e contra referência. Já na interdisciplinaridade há reciprocidade, 
enriquecimento mútuo, com tendência à horizontalização das relações de poder entre 
as áreas envolvidas, permitindo a troca entre áreas de conhecimento (56).  
O Manual de Cuidados Paliativos do CREMESP (54), destaca que segundo 
Lickiss et al., existem pré-requisitos fundamentais para um efetivo e eficiente trabalho 
em equipe: 
- consenso e clareza nos objetivos e estratégias propostos; 
- reconhecimento da contribuição pessoal específica de cada membro da 
equipe e distribuição de tarefas; 
- competência de cada membro na sua área e uma comunicação efetiva entre 
os mesmos, o que é de fundamental importância, por exemplo, no controle da dor 
considerada como multidimensional, assim como outros sintomas; 
- coordenação competente e apropriada para a estrutura e função da equipe; 
- procedimentos para avaliação da efetividade e qualidade dos esforços da 
equipe; 
- facilitação do processo de luto não só para a família e amigos do paciente, 
mas também para os membros da equipe.  
 
1.4.5. O Assistente Social na equipe multiprofissional  
O Serviço Social é uma profissão de natureza eminentemente interventiva que 
atua no campo das relações humano-sociais. É uma forma de especialização do 
trabalho coletivo socialmente construído. [...] Como área de conhecimento e de 
intervenção profissional o Serviço Social se consolida em suas relações com as demais 
profissões e com as práticas societárias mais amplas. O exercício profissional, 
expressão material e concreta do processo de trabalho do Assistente Social, explicita 
a natureza interventiva da profissão, cujo fim último é sempre a emancipação social dos 
sujeitos com quem atua. (57).     
A presença do Assistente Social tem sido cada vez mais frequente em equipes 
multiprofissionais, em especial na área da saúde. Uma de suas atribuições no espaço 




realidade dos pacientes e de seus familiares, orientando o cuidado para um tratamento 
e acompanhamento global, reconhecendo os aspectos biopsicossociais do homem.  
O trabalho do Assistente Social deve ser concomitante ao processo terapêutico, 
atuando nas questões que podem prejudicar o tratamento se não forem sanadas a 
contento.  A resolutividade pode se traduzir, muitas vezes, na limitação a dar respostas 
concretas às necessidades imediatas como medicamentos, transporte e outros. 
Porém o profissional deve criar um espaço informativo, crítico e reflexivo, contribuindo 
para a superação da problemática socioeconômica apresentada.  
O adoecimento pode causar intensa dor, não só física como também emocional 
e social no paciente, em sua família e sua rede de relacionamentos. Alterações na 
rotina da vida são exigidas pela dinâmica dos tratamentos, tornando necessário 
adaptar-se ao novo contexto de viver “mais dentro do hospital do que em casa”. 
Internações, acesso a exames e incertezas da obtenção de medicamentos e demais 
insumos necessários ao tratamento causam grande desgaste e estresse emocional.  
Para Carvalho (22), a chave do segredo para um trabalho que atua 
simultaneamente com uma gama de profissionais de diferentes áreas da saúde ou 
afins, como é o caso da área de CP, está em um sistema de integração que permita 
não apenas uma comunicação adequada, mas também o monitoramento dos objetivos 
e estratégias adotados como prioridade.  
No trabalho em equipe multiprofissional, o assistente social desempenha o 
papel de informá-la quem é esse paciente e sua biografia, onde e em quais condições 
ele vive, são informações importantes para planejar o tratamento e os cuidados 
necessários a ele e sua família. O assistente social também trabalha na perspectiva 
de que em muitos casos ele se torna o elo entre paciente/família quando a ele é 
revelado questões não expressadas a outros profissionais. Sendo assim, essa maior 
abertura com o paciente e sua família acarreta benefício à tríade (paciente, família e 
equipe), de maneira que o assistente social enquanto profissional deve acolher, saber 
ouvir, observar e entender as demandas sociais que se apresentam (58). 
O acolhimento e a escuta, importantes ferramentas utilizadas pelo Assistente 
Social, permite adentrar no universo das complexas relações familiares, fazendo 
emergir questões que muitas vezes necessitam ser trabalhadas para efetividade do 
tratamento e dos cuidados necessário ao paciente. É uma ferramenta de ação 
assistencial e uma diretriz operacional da Política Nacional de Humanização (59). 




atender suas necessidades e de seus familiares através de escuta qualificada, 
orientações e encaminhamentos.  
Oferecer uma resposta positiva ao problema de saúde apresentado pelo 
usuário é a tradução da ideia básica do acolhimento, que se construiu como diretriz 
operacional. De acordo com Franco et al (60), o acolhimento enquanto diretriz 
operacional tem como proposta inverter a lógica de organização e funcionamento do 
serviço de saúde, partindo de três princípios: 
 atender a todas as pessoas que procuram os serviços de saúde, garantindo a 
acessibilidade universal, o que para o autor traduz-se na função de “acolher, 
escutar e dar uma resposta positiva” capaz de resolução dos problemas de saúde 
da população;  
 reorganizar o processo de trabalho, a fim de que este desloque seu eixo central do 
médico para uma equipe multiprofissional - equipe de acolhimento encarregada da 
escuta do usuário, comprometendo - se a resolver seu problema de saúde;  
 qualificar a relação trabalhador-usuário, que deve dar-se por parâmetros 
humanitários, de solidariedade e cidadania.  
 É necessário reconhecer a realidade de vida do paciente e de sua família: a 
organização familiar, a qualidade das relações, os limites de compreensão da 
situação, o papel do enfermo na família, o impacto às atividades laborativas dos 
potenciais cuidadores, as condições habitacionais, a renda familiar. Enfim, 
compreender a complexidade que é ter um enfermo grave para cuidar, especialmente 
quando as condições de vida e trabalho são precárias (22).  
Informações de qualidade podem amenizar o sofrimento ao promover o acesso 
a direitos. Embora seja competência do Assistente Social o atendimento e 
encaminhamento das questões sociais é importante que os demais profissionais que 
compõem a equipe multiprofissional conheçam direitos estabelecidos na legislação 
brasileira para portadores de doenças graves.  
Promover o acesso a direitos colabora para a superação de questões que 
podem interferir na adesão ao tratamento. Bravo e Matos (61) consideram que cabe 
aos assistentes sociais formular estratégias que busquem reforçar ou criar 
experiências nos serviços que efetivem o direito social à saúde, em uma ação 
articulada com outros profissionais que defendam o aprofundamento do Sistema 





O projeto ético político do Serviço Social e a defesa do direito social à saúde 
Uma das dimensões que compõem os fundamentos do trabalho do assistente 
social é a ético-política, baseada em valores e princípios protegidos pelo código de 
ética profissional. Nessa perspectiva, tanto Barroso (2008) quanto Iamamoto (2001) 
ressaltam que a dimensão ético-política do trabalho do assistente social só pode ser 
vislumbrada quando esse profissional realiza ações conscientes e críticas, vinculadas 
a um posicionamento político de defesa dos direitos dos seus usuários. Quando o 
assistente social tem plena consciência do seu compromisso no enfrentamento das 
expressões da questão social, ele está exercitando essa dimensão e pondo em prática 
os elementos do seu Código de Ética (158). 
O Serviço Social é sustentado por um projeto ético político que o habilita a 
formular respostas profissionais qualificadas face à questão social. Esse projeto vem 
se concretizando nas ações cotidianas de trabalho do Assistente Social, 
comprometido com valores e princípios que apontam autonomia, emancipação, 
defesa da liberdade, da equidade e da socialização da riqueza socialmente produzida 
(159).  
No Brasil, a saúde é certificada pela Constituição Federal de 1988, como um 
direito de todos e dever do Estado, integrada ao Sistema Único de Saúde (SUS). Todo 
e qualquer cidadão tem direito de acesso a todos os serviços públicos de saúde e 
àqueles contratados pelo poder público. Deve ser atendido conforme as suas 
necessidades, ter acesso aos serviços em todos os níveis do sistema, de acordo com 
a complexidade que cada caso requeira, sem privilégios e sem barreiras (160).  
Propor ações interventivas para acesso aos serviços públicos de saúde, na 
perspectiva da assistência integral à saúde da população, é objeto de trabalho do 
Serviço Social. Na área da saúde onde há múltiplas identidades em interação este é 
um desafio cotidiano, que se transforma em um verdadeiro imperativo ético, pois o 
que está em jogo é a construção de uma prática humana e humanizadora, na qual o 
valor humano, a qualidade de vida e a dignidade da morte, no caso dos pacientes fora 
de possibilidades terapêuticas, sejam alicerces fundantes e objetivos comuns para 
toda a equipe (56). 
O cuidado paliativo no Brasil é considerado um movimento recente, que ainda 
está em processo de construção de sua trajetória. A Academia Nacional de Cuidados 
Paliativos (ANCP), contabilizou 177 Serviços de Cuidados Paliativos atuantes no país. 




2.500 com mais de 50 leitos, observa-se que menos de 10% dos hospitais brasileiros 
disponibilizam uma Equipe de CP. A oferta de CP de qualidade ainda é uma realidade 
para poucos em nosso país e, a conclusão comum em diversos estudos é que no 
Brasil frequentemente as pessoas com doenças graves vivam com dor não controlada 
e sem receberem um adequado cuidado paliativo (161).  
Um importante avanço foi conquistado com a publicação da resolução nº 41 do 
Ministério da Saúde, em 23 de novembro de 2018, que oficializou o uso dos cuidados 
paliativos em todos os hospitais públicos do Brasil e tornou a prática uma Política 
Pública de Saúde. No entanto, o status de política pública recentemente conquistado 
ainda enfrentará desafios para sua implementação e caberá à todos aqueles 
comprometidos com a oferta desses cuidados, formular estratégias para sua 
efetivação e viabilização de acesso dos usuários do Sistema Único de Saúde (SUS), 
e nesse contexto, está inserido o Serviço Social comprometido com os princípios 
defendidos por seu projeto ético-político e, com ações necessariamente articuladas 
com outros seguimentos, para defesa do direito social à saúde. 
 
Acesso a direitos como forma de proteção social 
A Constituição Federal de 1988, um marco na história da sociedade brasileira, 
definindo garantias individuais e coletivas e estabelecendo um sistema de Seguridade 
Social amplo, assegurando direitos universais de acesso à Saúde, a Previdência 
Social e a Assistência Social. O conceito de saúde deixou de ser somente a ausência 
de doença e passou a considerar fatores socioeconômicos, culturais e ambientais 
como determinantes das condições de vida e saúde. Nogueira e Mioto (62) afirmam 
que os fatores que determinam a saúde podem ser divididos em quatro conjuntos: 
 boas condições de vida;  
 acesso às grandes tecnologias;  
 criação de vínculos efetivos entre usuários e o profissional ou equipe dos 
sistemas de saúde;  
 aos graus de crescente autonomia que cada pessoa tem no seu modo 
de conduzir a vida. 
Acesso a direitos, como forma de proteção social é um dos desafios que 
permeiam a atuação do profissional de serviço social. Embora estabelecidos em 




técnico, seja capaz de identificar a demanda dos usuários e faça um trabalho de 
intervenção que perpasse socialização de informações, inserção em programas e 
serviços e conquista de autonomia do usuário. 
Segundo Trindade (63), por mais que alguns segmentos de assistentes 
sociais possuam uma propensão a defender práticas terapêuticas, as abordagens 
individuais predominantes na categoria estão assentadas em processos de reflexão 
acerca da condição socioeconômica dos usuários e sobre as causas sociais dos 
problemas apresentados. Assim o assistente social é o profissional responsável por 
viabilizar as condições sociais necessárias para que o atendimento se realize, 
preocupando-se com os recursos materiais básicos para o atendimento e com a 
garantia de direitos sociais. 
As legislações brasileiras estabelecem um rol de doenças graves, entre elas 
o câncer, cujos pacientes podem usufruir de alguns direitos e garantias especiais, os 
quais destacamos:  
● Acesso aos dados médicos 
Pelo Código de Ética Médica os dados do prontuário médico ou hospitalar, ficha 
médica ou exames médicos de qualquer tipo, são protegidos pelo sigilo profissional e 
só podem ser fornecidos aos interessados doentes ou seus familiares. O doente ou 
seus familiares têm direito de acesso a todos os dados referentes à sua doença.       
● Seguro de vida 
Normalmente, os contratos de seguro de vida contemplam também indenização por 
invalidez permanente total ou parcial. Doenças graves podem gerar deficiências 
físicas que se enquadram em invalidez permanente total ou parcial.      
● Previdência privada 
Alguns planos de previdência privada também contemplam a modalidade de Renda 








● Cirurgia de reconstrução mamária 
Toda mulher que teve uma ou ambas as mamas amputadas ou mutiladas em 
decorrência do tratamento do câncer, tem direito à realização de cirurgia plástica de 
reconstrução mamária, quando devidamente recomendada pelo médico responsável. 
● Saque do FGTS (fundo de garantia por tempo de serviço) 
Tem direito de sacar o FGTS, o trabalhador com doença grave ou qualquer 
trabalhador que tenha dependente nessa condição. São considerados dependentes 
cônjuges ou companheiros, filho menor de 18 anos ou inválido, enteados e pessoas 
maior de 60 anos ou inválida. 
● Saque do PIS (Programa de Integração Social) e PASEP (Programa de assistência 
ao Servidor Público).  
Tem direito de retirar o PIS/PASEP o trabalhador com doença grave, ou qualquer 
trabalhador que tenha dependente nessa condição.  São considerados dependentes 
cônjuges ou companheiros, filho menor de 18 anos ou inválido, enteados e pessoas 
maior de 60 anos ou inválida. 
● Compra de veículos adaptados ou especiais  
O portador de doença grave, que tenha alguma sequela limitante da doença 
(invalidez) poderá adquirir um veículo adaptado com desconto de impostos, sendo 
necessário possuir CNH (Carteira Nacional de Habilitação) especial. Na hipótese de 
não ter qualquer condição de conduzir veículos, deverá então, apresentar até três 
condutores autorizados. Após efetuar a compra do veículo deverá requerer isenção 
de IPI, IOF, ICMS e IPVA.  
● Quitação de financiamento de imóvel pelo sistema financeiro de habitação (Pelo 
Seguro Habitacional)  
A pessoa com invalidez total e permanente, causada por acidente ou doença tem 
direito à quitação, desde que esteja inapto para o trabalho e que a doença 
determinante da incapacidade tenha sido adquirida após a assinatura do contrato de 





● Isenção do imposto de renda na aposentadoria, reforma ou pensão      
Os portadores de doenças graves estão isentos do Imposto de Renda relativo aos 
rendimentos de aposentadoria, reforma ou pensão, inclusive as complementações, 
mesmo os recebidos acumuladamente não sofrem tributação. A isenção do Imposto 
de Renda aplica-se mesmo quando a doença tenha sido identificada após a 
aposentadoria. A doença deve ser comprovada mediante laudo pericial a ser emitido 
por serviço médico oficial da União, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municípios.  
●      Andamento judiciário prioritário 
Com a reforma do Código de Processo Civil, a lei foi alterada no sentido de reconhecer 
a necessidade de andamento prioritário dos processos na Justiça, em algumas 
hipóteses. A abrangência incluiu todos os processos em âmbito judicial e 
administrativo, de que façam parte pessoas com idade igual ou superior a 65 anos. 
Uma pessoa portadora de doença grave, pelos princípios da analogia, da equidade e 
da isonomia, também deve ser contemplada com maior celeridade da Justiça.  
● Transporte coletivo municipal 
De acordo com a legislação municipal. Refere-se à gratuidade no transporte urbano. 
● Passe livre interestadual  
O Passe Livre refere-se ao transporte coletivo interestadual por ônibus, trem ou barco, 
incluindo o transporte interestadual semiurbano, emitido pelo Governo Federal. De 
acordo com a Lei 8.899, de 29/06/1944 - Decreto 3.691, de 19/12/2000, tem direito os 
portadores de deficiência física, mental, auditiva ou visual, comprovadamente 
carentes (pessoas com renda familiar mensal per capita de até um salário-mínimo).  
● Acesso à justiça  
Portadores de doenças graves podem recorrer à justiça quando considerarem que há 
desrespeito e privação de seus direitos. É necessário primeiramente formalizar uma 
reclamação aos órgãos de defesa, controle e fiscalização competente e caso não seja 
suficiente poderá recorrer à via judicial. O acesso à justiça pode ser viabilizado por 
meio dos Sistemas de Juizados Especiais ou por intermédio das Defensorias Públicas, 





Acesso a direitos previdenciários 
O acesso a Direitos Previdenciários como, por exemplo, auxílio-doença, 
somente é concedido ao trabalhador filiado ao Regime Geral de Previdência Social – 
RGPS, operacionalizado pelo Instituto Nacional do Seguro Social – INSS, de caráter 
contributivo e de filiação obrigatória. A informalidade no mercado de trabalho      
caracteriza-se como o principal fator excludente deste tipo de proteção social. Por 
tratar-se de um seguro social alguns benefícios exigem carência e não contemplam 
doenças pré-existentes. Entre os diversos benefícios concedidos pelo RGPS, 
destacamos:      
 
● Auxílio doença  
O auxílio-doença é concedido quando o trabalhador fica incapaz para o trabalho 
mesmo que temporariamente e a incapacidade deve ser comprovada por exame 
realizado pela perícia médica do INSS.  
● Aposentadoria por invalidez  
Possui direito ao benefício o segurado que for considerado pela perícia médica da 
Previdência Social incapaz de trabalhar e não esteja sujeito à reabilitação para o 
exercício de atividade que lhe garanta a subsistência. Quem recebe aposentadoria 
por invalidez deve passar por perícia médica de dois em dois anos.  
● Assistência permanente  
Assistência permanente é o acréscimo de 25% na aposentadoria por invalidez do 
segurado do INSS que necessitar de assistência permanente de outra pessoa. A 
perícia médica do INSS avaliará a necessidade a partir da data de sua solicitação. 
● Serviço de reabilitação profissional para trabalhador com previdência social  
É um serviço que tem por objetivo oferecer aos segurados incapacitados para o 
trabalho (por motivo de doença ou acidente) os meios de reeducação ou readaptação 
profissional para seu retorno ao mercado de trabalho. Após a conclusão do serviço de 
reabilitação profissional, a Previdência Social emitirá certificado indicando a atividade 





Acesso à assistência social  
Em 1988 o artigo 203 da Constituição Federal, definiu que a assistência social 
será prestada a quem dela necessitar, independente de contribuição a seguridade 
social (65). Em 1993 a Lei Orgânica de Assistência Social – LOAS, nº 8.742/93 (64), 
passou a garantir o benefício de um salário mínimo mensal ao portador de doença 
grave com deficiência física, incapacitado para o trabalho e ao idoso com idade 
mínima de 65 anos que não exerça atividade remunerada. 
Para ter acesso a esse benefício é preciso comprovar a impossibilidade de 
garantir seu sustento e que sua família também não tem essa condição, devendo ser 
a renda familiar per capta inferior a um quarto do salário mínimo vigente, bem como 
que o deficiente físico ou o idoso não estejam vinculados a nenhum regime de 
previdência social. 
Trata-se de um benefício cujo principal objetivo é a inclusão dos seguimentos 
menos favorecidos da sociedade, garantindo suprir carências econômicas e acesso a 
prover sua sobrevivência com dignidade. No entanto tem critérios muito rigorosos que 
o torna excludente e cuja abrangência atende somente a uma pequena parcela do 
grande contingente de cidadãos que encontram-se em situação de vulnerabilidade 
social. 
Todas as questões de proteção social que envolvem conhecimento de 
legislações para a concretização de direitos, exigem que o assistente social atue como 
o agente que norteará as ações e auxiliará o paciente e sua família, por ser o detentor 
do conhecimento e quando necessário encaminhar para assistência jurídica, que 
poderá ser gratuita quando comprovado tratar-se de família de baixa renda.   
 
Providências antecipadas para o fim da vida 
Na fase em que a doença caminha para o óbito, a maioria das famílias está 
vivenciando medos e angustias e não se sentem confortáveis em tratar questões de 
ordem práticas. Providências como regularização de estado civil com a declaração de 
união estável em cartório ou averbação do divórcio, facilitará a concessão da pensão 
por morte para o companheiro. Outra providência pertinente, considerando que o 
paciente terá dificuldades em resolver questões de ordem cíveis, é a nomeação de 
um procurador. É necessário que o paciente manifeste essa vontade e que seja 




A centralidade deste processo é o paciente, que deve ser ouvido para que suas 
escolhas sobre receber ou não os tratamentos sejam respeitados. “Eles querem que 
o tratamento que recebam reflita valores e suas crenças sobre o que faz a vida valer 
a pena, e querem especificar as circunstâncias nas quais eles não querem ter a sua 
vida prolongada” (6).  
Diretivas Antecipadas de Vontade é um instrumento que permite à pessoa 
registrar sua vontade caso uma doença se agrave e ela não possa mais responder 
por si mesma. As diretivas antecipadas de vontade são reconhecidas pelo Conselho 
Federal de Medicina (66) e representam um suporte ético e legal para que os 
profissionais da saúde respeitem a vontade da pessoa que designa um representante 
para a tomada de decisões (6).  
Não é necessário um documento formal para o registro de diretivas antecipadas 
de vontade, o médico poderá registrar em prontuário o desejo do paciente. Caso 
deseje a pessoa poderá registrar em cartório com testemunhas e eleger um 
representante legal para tomada de decisões. 
Inúmeras são as questões que envolvem ter um familiar com doença grave e 
aborda-las contribui para minimizar problemas futuros. O assistente social deve ter 
sensibilidade para agir em cada fase do adoecimento auxiliando na desconstrução de 
dificuldades dos pacientes e familiares.  
A assistência multidisciplinar, construída por diferentes saberes, gera ações 
que se complementam para a oferta de cuidado integral ao paciente e sua família e 
nesse espaço, o trabalho do assistente é legitimado ao lidar com as questões de 
ordem social que possam interferir no tratamento.  
 
1.5. Projeto Atlas - Cuidados Paliativos na América Latina 
O Projeto Atlas (67), publicado em 2013, apresenta uma visão global da 
situação dos CP na América Latina. É o primeiro estudo sistematizado para recolher 
informações em países latino-americanos e dar visibilidade a situação dos CP. O 
estudo incluiu 19 países latino-americanos possuindo como língua oficial o espanhol 
ou português. 
O estudo encontrou algumas limitações na coleta e manejo dos dados: 





 A situação na América Latina muda rapidamente, leis foram aprovadas, cursos 
foram iniciados, novos serviços foram abertos e outros fechados.  
 Os serviços de saúde não são iguais nos diferentes países dificultando utilizar o 
mesmo esquema para todos os países; 
 Em alguns países a informação sobre serviços de Cuidados Paliativos foi 
mesclada com clínica de dor, programas de câncer e doenças crônicas. 
      
Análise geral dos 19 países pesquisados: 
      
Figura 4: Surgimento de Cuidados Paliativos por país e ano (há diferentes eventos e são mencionados 
para determinar o ponto de partida). 
 
1.5.1. Projeto Atlas - Cuidados Paliativos no Brasil 
O quadro abaixo apresenta uma análise geral dos CP no Brasil e as respectivas 





Figura 5: Nível de Atenção Sócio Sanitária 
(a) Foram identificadas seis instituições tipo hospice, sendo que três contam com 
atendimento médico e de enfermagem, e recebem uma ou duas visitas semanais 
de outros profissionais. Os outros três contam apenas com equipe básica e 
recursos adicionais da área social, psicológica e fisioterapia.   
(b)  24 equipes de atenção domiciliar identificas, destas 17 para adultos e crianças. A 
maior parte dos serviços de atenção domiciliar são públicos e contam com 
médicos, enfermeiros e psicólogos. 
(c) Não foram identificados serviços de CP em centros comunitários. 
(d)  Não foram identificados serviços/unidades de CP em hospitais que funcionem 
exclusivamente em hospitais secundários. 
(e)  Foram identificados 16 serviços/unidades de CP que funcionam exclusivamente 
em hospitais terciários. Todas as equipes possuem além da equipe médica e de 
enfermagem, psicólogo e assistente social.  
(f) Foram identificados 26 serviços/equipes multiprofissionais de CP. São unidades 
especializadas, com médicos presentes 24 horas/dia e equipes multiprofissionais. 




sociais, nutricionistas, fisioterapeutas e voluntários. Todos estão articulados com 
serviços ambulatoriais e/ou domiciliares. 
(g)  Foram identificados 21 serviços/equipes de suporte hospitalar, dos quais       três 
são exclusivamente pediátricos. 
(h) Foram identificados oito centros dia para adultos e cinco pediátricos que 
apresentam recursos adicionais. 
(i) Foram identificados quatro equipes para adultos e oito equipes de voluntários tipo 
hospice pediátrico. Estas equipes possuem recursos adicionais especialmente de 
capelães, que prestam cuidado espiritual a adultos, crianças e familiares. Em todos 
os hospitais públicos existem voluntários, não treinados especificamente para CP. 
O estudo também coletou dados relativos à formação em graduação e pós-
graduação em CP. Foram identificadas duas associações nacionais de CP, a 
Associação Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP) criada em 1996 e a Academia 
Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) criada em 2005. Dados sobre políticas 
públicas de CP, acessibilidade aos serviços públicos e privados e marcos históricos 
do desenvolvimento de CP no Brasil, destacando a criação do Instituto Nacional do 
Câncer (INCA), hospital oncológico do Ministério da Saúde, em 1996.  
Importantes indicadores de desenvolvimento dos CP foram apontados: 
 Aumento do número de pessoas treinadas em CP; 
 Maior interesse por estudante de graduação, pós-graduação e capacitação de 
profissionais; 
 Instituições governamentais estão reconhecendo a importância de CP; 
 Conscientização da sociedade pela necessidade de CP;  
 Esforços para implementar unidades de CP no setor público e privado; 
 O domicílio prevalece como o lugar favorito do paciente para receber cuidados ao 
lado de seus familiares; 
 O Sistema Único de Saúde (SUS) reconhece o diagnóstico: fora de possibilidades 







2.1. Objetivo Geral 
Compreender os sentidos de CP para profissionais da saúde, pessoas com câncer e 
familiares no Ambulatório de Oncologia Clínica do Hospital de Clínicas da 
Universidade Estadual de Campinas.  
 
2.2. Objetivos Específicos 
Elaborar recomendações para o modelo de CP do Ambulatório de Oncologia Clínica 






Para investigar os sentidos atribuídos pelos profissionais de saúde, pacientes 
e familiares aos CP e responder às perguntas do estudo, optamos pelo método de 
coleta de dados de entrevistas semiestruturas e de tratamento dos dados a análise de 
conteúdo temática (68).  
A pesquisa qualitativa não procura enumerar e/ou medir os eventos estudados, 
nem emprega instrumental estatístico na análise dos dados. Parte de questões ou 
focos de interesses amplos, que vão se definindo à medida que o estudo se 
desenvolve (69).  
Para Bardin (69), a análise de conteúdo é um conjunto de técnicas de análise 
das comunicações, que utiliza procedimentos sistemáticos e objetivos de descrição 
do conteúdo das mensagens. Godoy (69), afirma que a análise de conteúdo, segundo 
a perspectiva de Bardin, consiste em uma técnica metodológica que se pode aplicar 
em discursos diversos e a todas as formas de comunicação, seja qual for a natureza 
do seu suporte. 
 Nessa análise o pesquisador busca compreender as características, estruturas 
ou modelos que estão por trás dos fragmentos de mensagens tornados em 
consideração. O esforço do analista é então duplo: entender o sentido da 
comunicação, como se fosse o receptor normal, e, principalmente, desviar o olhar, 
buscando outra significação, outra mensagem, passível de se enxergar por meio ou 
ao lado da primeira (70). 
A definição do tamanho da amostra baseou-se na técnica da      saturação       de 
informações (71). O fechamento amostral por saturação é operacionalmente definido 
como a suspensão de inclusão de novos participantes quando os dados obtidos 
passam a apresentar, na avaliação do pesquisador, uma certa redundância ou 
repetição, não sendo considerado relevante persistir na coleta de dados (72). 
Bardin (69) indica que a utilização de análise de conteúdo prevê três fases 
fundamentais: pré-análise, exploração do material e o tratamento dos resultados, a 
inferência e a interpretação. Adotamos seu método para acessar conteúdos e 
interpretar significados, que são modulados conforme as percepções do grupo em que 
está inserido o entrevistado.   
Na primeira fase de organização do trabalho iniciamos o processo de contato 
com o material, transcrição das entrevistas, formulação de hipóteses, objetivos, 




Nessa fase, desenvolvemos leitura “flutuante”, que consiste em uma forma de 
estabelecer contato com os documentos em análise deixando-se invadir por 
impressões e orientações do próprio texto (69).  
É a fase em que o pesquisador faz a delimitação do material a ser analisado 
em função de hipóteses que emergem na pré-análise de dados. A escolha do material 
é determinada a partir dos objetivos da pesquisa e deve fornecer informações sobre 
o problema levantado. Com o universo demarcado é muitas vezes necessário 
proceder-se à constituição de um corpus. O corpus é o conjunto de documentos tidos 
em conta para serem submetidos aos procedimentos analíticos. A sua constituição 
implica, muitas vezes, escolhas, seleções e regras (69). 
Nas fases de exploração do material e tratamento dos dados, iniciamos os 
procedimentos de codificação dos dados, agrupando-os por categorias organizadas 
por temas. Os temas são recortados do texto, codificados em unidades comparáveis 
de categorização e analisados tematicamente (69). A codificação é o processo pelo 
qual os dados brutos são transformados sistematicamente e agregados em unidades, 
as quais permitem uma descrição exata das características pertinentes do conteúdo 
(73). 
Em pesquisas cujo objetivo é compreender o significado, opiniões, valores, 
atitudes, crenças, etc, a análise temática é muito utilizada. O tema é a unidade de 
significação que se liberta de um texto analisado segundo certos critérios relativos à 
teoria que serve de guia à leitura. Fazer uma análise temática consiste em descobrir 
os “núcleos de sentido” que compõem a comunicação e cuja presença pode significar 
alguma coisa para o objetivo analítico escolhido (69). 
Entre as diversas técnicas de análise de conteúdo, a análise de categorias 
temáticas é a mais antiga e mais utilizada. A investigação dos temas, ou análise 
temática, é rápida e eficaz na condição de se aplicar a discursos diretos e simples 
(69). A autora refere à análise proposicional do discurso, de Ghiglione, et al (74), como 
uma das variantes da análise temática, que adapta-se especialmente ao material 
verbal produzido por entrevistas, com um objetivo inferencial, que trabalha com os 
significados dos enunciados.  
A técnica comporta operações que permitem a decodificação ulterior, algo que 
está situado além, posteriormente, subsequentemente. Uma das bases do método é 
os referentes-núcleos, ou RN, que são determinados e selecionados em função do 




dos conteúdos”. O objetivo da seleção é que a grade dos RN possa dar conta de um 
máximo de proposições do texto (69). 
As proposições são frases, que qualificam, explicam os RN. O trabalho 
complementar dos RN é isolar no texto as proposições aferentes a um ou outro desses 
RN. Isso implica em uma reescrita das proposições e uma redução por eliminações 
justificadas, ou por decisão do pesquisador em função do seu objetivo.  
 
3.1. O Campo De Pesquisa 
O ambulatório de oncologia clínica do Hospital de Clínicas da UNICAMP, 
campo de nossa pesquisa é também o local onde a pesquisadora atua como 
assistente social. Por compor a equipe multiprofissional, no momento da execução do 
estudo a pesquisadora já gozava de legitimidade social junto aos grupos e sujeitos, 
sendo desnecessária a fase de ambientação e aculturação, conceitos do método da 
etnografia, onde prevalece a observação e assimilação de hábitos, costumes, práticas 
sociais e culturais dos grupos estudados (4). 
No entanto, não foi tarefa fácil separar o papel de assistente social habituada a 
lidar com casos clínicos e com a equipe multiprofissional, do papel de pesquisadora. 
Foi necessário amadurecer e incorporar o papel de pesquisadora, não permitindo que 
eles se confundissem, embora intrinsicamente ligados.   
A Oncologia Clínica é uma das especialidades médicas oferecidas pelo 
Hospital de Clínicas da Unicamp. Trata-se de um hospital universitário terciário de 
grande porte, que conta atualmente com 403 leitos e sua área construída é de 66.164 
metros quadrados, distribuídos em sete blocos interligados, onde circulam 
aproximadamente 10 mil pessoas por dia (75). 
O HC/UNICAMP, vinculado à Diretoria Regional de Saúde 7 (DRS-7) do Estado 
de São Paulo, integra a rede pública de atendimento hospitalar do Sistema Único de 
Saúde Brasileiro – SUS, e é referência para serviços de Atenção Primária e de Média 
Complexidade em saúde para Campinas e região.  
É considerado um dos maiores hospitais gerais do interior do Estado de São 
Paulo e um centro de excelência médica nacional, que atende cerca de 500 mil 
pacientes por ano. Ensino, pesquisa e assistência à saúde definem a missão do HC 
da Unicamp (75). 
O atendimento é 100% público e oferece aos usuários 47 especialidades 




mais de 100 municípios na região, o que corresponde a cerca de cinco milhões de 
pessoas. Realiza procedimentos de alta complexidade e atendimento multidisciplinar. 
A Oncologia Clínica conta com uma área ambulatorial e cinco leitos de 
enfermaria. O atendimento prestado aos pacientes oncológicos é realizado por uma 
equipe multidisciplinar, composta por 2 médicos docentes, 7 médicos especialistas, 
15 médicos residentes (5R3, 5R4 e 5R5), 4 enfermeiros, 6 técnicos de enfermagem, 
4 farmacêuticos, 1 psicólogo, 1 nutricionista, 2 assistentes sociais e 4 funcionários 
administrativos. Recebe em média 100 casos novos/mês e realiza cerca de 1080 
quimioterapias/mês (75). 
Nesse ambulatório são tratados pacientes adultos, encaminhados por diversas 
especialidades médicas do próprio hospital ou através da Central de Regulação de 
Vagas da DRS-7. São pacientes com neoplasias do trato gastro-intestinal, como 
esôfago, estômago, intestino, reto, etc; do sistema urológico, como neoplasias de 
próstata, de rim, bexiga, etc; tumores de cabeça e pescoço, como laringe, faringe, 
base de língua, etc; tumores do sistema nervoso central, como glioblastomas, 
astrocitomas, etc e com tumores ósseos.  
O ambulatório funciona de segunda a sexta-feira, 12 horas por dia. Possui sala 
de espera conjugada com a recepção, 09 consultórios, 01 salão de quimioterapia com 
12 cadeiras especiais para infusão do medicamento, 01 sala de farmácia para 
preparação da quimioterapia, 01 sala de procedimentos de enfermagem, 01 sala de 
pesquisa clínica, 01 sala de discussão clínica, 01 sala de secretaria, 01 sala para 
consulta de enfermagem, 01 sala para consulta nutricional, 01 sala para consulta 
psicológica e 01 sala para atendimento social.  
Ao chegar ao ambulatório de oncologia clínica, como caso novo, o paciente 
passa por consulta médica e por consulta com os demais profissionais que compõem 
a equipe multiprofissional. O objetivo nesse primeiro atendimento é que cada membro 
da equipe conheça o paciente e defina ações assistenciais inerentes ao caso, 
objetivando o cuidado integral ao paciente e suporte à família.  
O cuidado integral é uma oferta que se dá segundo as necessidades dos 
demandantes, ou seja, os pacientes, independentemente de sua vinculação direta 
com a doença ou tratamento. Para que isso, de fato, se efetive, é preciso 
problematizar as hierarquias e os saberes, questionar modelos centrados 
exclusivamente no combate às doenças, e incluir formas holísticas e compreensivas 




possibilidades em um único serviço, mas de articulá-las a partir da organização em 
rede (76). 
 
3.2. Construção Da Amostragem E Coleta De Dados      
Uma amostra é um subconjunto da população em estudo. Ela representa a 
população maior e é usada para fazer inferências sobre essa população. É uma 
técnica de pesquisa amplamente utilizada nas ciências humanas e sociais como uma 
forma de reunir informações sobre uma população, sem ter que medi-la em sua 
totalidade (77). Optamos pela amostragem intencional, onde o entrevistador dirige-se 
a um grupo específico para saber sua opinião. É aquela cuja seleção é baseada no 
conhecimento sobre a população e o propósito do estudo (77). 
Os pacientes foram identificados mediante pesquisa em prontuário médico, 
onde a pesquisadora constatava tratar-se de tratamento oncológico paliativo e 
procedia ao respectivo convite. A participação do familiar era condicionada a 
autorização do paciente e o aceite do mesmo, sem as quais ambos seriam excluídos 
da amostra. 
Os participantes convidados deveriam atender aos critérios pré-estabelecidos 
de inclusão, abaixo descritos:           
a) Grupo de pacientes: 
- ser maior de 18 anos; 
- diagnosticado com câncer;  
- em CP; 
- em tratamento no Ambulatório de Oncologia Clínica do Hospital de Cínicas                               
da Unicamp;  
- alfabetizados, mentalmente orientados;  
- que aceitassem participar da pesquisa e permitissem que seus familiares     
fossem entrevistados.  
      
b) grupo de familiares: 
- aceite, autorização do paciente para participar, alfabetizados e mentalmente 
orientados. 
      
c) grupos de profissionais: 




- ser membro da equipe multiprofissional de assistência ao paciente oncológico.  
      
Convidamos profissionais da saúde, pacientes e familiares, para participarem 
da pesquisa. Não houve recusa de nenhum profissional em participar da pesquisa. 
Acreditamos que os principais fatores motivadores foram o fato da pesquisadora 
compor a equipe multidisciplinar, havendo empatia prévia, e o esclarecimento sobre 
os objetivos da pesquisa de propor melhorias no atendimento ao paciente em CP. 
Pacientes e familiares ao serem convidados demonstraram interesse em colaborar 
com a pesquisa considerando o propósito da mesma. Três recusas aconteceram em 
virtude de não estarem bem no momento de pós-quimioterapia. A amostra final foi 
composta por 29 participantes. 
Dados sociodemográficas foram coletados para caracterizar os sujeitos 
entrevistados. Foram coletados dados referentes a: idade, sexo, estado civil e religião. 
Para os profissionais foi incluída a pergunta sobre tempo de trabalho na equipe; para 
os pacientes a pergunta sobre tempo de tratamento; e para os cuidadores a pergunta 
sobre o grau de parentesco.  
 
Quadro 1 – Caracterização sociodemográfica dos profissionais entrevistados 
ENTREVISTADO IDADE SEXO ESTADO CIVIL RELIGIÃO TEMPO EQUIPE 
E1 50A F CASADA CATÓLICA 20A 
E2 29A F CASADA CATÓLICA 1A 
E3 47A F CASADA EVANGÉLICA 5A 
E4 40A F SOLTEIRA CATÓLICA 13A 
E5 37 F CASADA CATÓLICA 2A 
E6 28A F SOLTEIRA CATÓLICA 4M 
E7 40A F SOLTEIRA ATEU 10A 
E8 28A M CASADO ATEU 3A 
E9 29A F SOLTEIRA CATÓLICA 7A 
E10 28A F CASADA CATÓLICA 1A 
E11 39A F CASADA EVANGÉLICA 3A 
E12 39A F DIVORCIADA CATÓLICA 1A 
E13 36A M CASADO CATÓLICA 8A 
E14 30A M SOLTEIRO CATÓLICA 2A 
E15 28A F UNIÃO ESTÁVEL CATÓLICA 6M 









Quadro 2 – Caracterização sociodemográfica dos pacientes entrevistados 
ENTREVISTADO IDADE SEXO ESTADO CIVIL PROCEDÊNCIA OCUPAÇÃO ESCOLARIDADE RELIGIÃO TRATAMENTO 
         
E16 48A M CASADO CAMPINAS COMERCIANTE SUPERIOR CATÓLICA 05M 
         
E17 34A M SOLTEIRO CAMPINAS RECEPCIONISTA MÉDIO EVANGÉLICA 2ª 
         
E18 73A F VIÚVA CAMPINAS DO LAR FUNDAMENTAL CATÓLICA 3ª 
         
E19 60A F CASADA JAGUARIÚNA COMERCIANTE FUNDAMENTAL CATÓLICA 2ª 
         
E20 70A F 
UNIÃO 
ESTÁVEL AMPARO DIARISTA FUNDAMENTAL EVANGÉLICA 1ª 
         
E21 58A M VIÚVO SUMARÉ PORTEIRO FUNDAMENTAL CATÓLICA 6M 
         
E22 57A F CASADA SUMARÉ DO LAR FUNDAMENTAL EVANGÉLICA 4M 
                  
  
  
Quadro 3 – Caracterização sociodemográfica dos familiares entrevistados 
ENTREVISTADO PARENTESCO IDADE ESTADO CIVIL PROCEDÊNCIA OCUPAÇÃO ESCOLARIDADE RELIGIÃO 
        
E23 ESPOSA 49A CASADA CAMPINAS COMERCIANTE MÉDIO CATÓLICA 
        
E24 MÃE 56A CASADA CAMPINAS COZINHEIRA FUNDAMENTAL EVANGÉLICA 
        
E25 FILHA 41A SOLTEIRA CAMPINAS PSICÓLOGA SUPERIOR ATEU 
        
E26 ESPOSO 66A CASADO JAGUARIÚNA COMERCIANTE FUNDAMENTAL CATÓLICA 
        
E27 FILHA 49A 
UNIÃO 
ESTÁVEL AMPARO DIARISTA FUNDAMENTAL EVANGÉLICA 
        
E28 FILHA 36A CASADA SUMARÉ DO LAR FUNDAMENTAL CATÓLICA 
        
E29 NORA 45A CASADA SUMARÉ ANALISTA DE ATENDIMENTO MÉDIO CATÓLICA 
                
 
 
Os dados foram coletados pela pesquisadora no período de junho de 2017 a 
outubro de 2018, durante a rotina de atendimentos do ambulatório de oncologia 
clínica. Os participantes foram selecionados de acordo com critérios pré-estabelecidos 




 Entrevistas com questões semiestruturadas, gravadas em áudio e transcritas 
integralmente. As entrevistas foram realizadas individualmente, na sala de 
atendimento social do ambulatório de oncologia clínica, para proteção de 
informações sigilosas, ética e confiabilidade dos diálogos. Nesse momento era 
feita uma primeira abordagem explicando os objetivos da pesquisa, leitura e 
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecimento – TCLE, e 
esclarecimento de dúvidas. Entrevistas com pacientes e familiares eram 
agendadas previamente em mesma data da consulta médica, ou da realização de 
exames, sem prejuízos para os participantes. As entrevistas com os profissionais 
foram agendadas e realizadas em horário de trabalho, após o término dos 
atendimentos.  
 Anotações complementares sobre dados sócio demográficos dos entrevistados      
foram coletados pela pesquisadora antes do início das entrevistas 
semiestruturadas.  
 As informações coletadas dos prontuários médicos tiveram como objetivo 
identificar o diagnóstico e o tipo de tratamento aplicado ao paciente.      
      
3.3. Tratamento Dos Dados 
O processo de análise de dados iniciou-se com a transcrição, na íntegra, das 
entrevistas gravadas. O conteúdo desse material permitiu obtermos o corpus 
transcrito, iniciando-se o processo de leitura e análise com o objetivo de buscarmos 
conteúdos relacionados aos significados do processo de CP para profissionais, 
pacientes e familiares. 
Durante a fase de transcrição, em observância aos princípios de sigilo e 
privacidade do TCLE, preservamos e ocultamos a identidade dos participantes e 
apenas a pesquisadora e seu orientador analisaram o conteúdo do material transcrito. 
Na análise dos dados, a pesquisadora procurou identificar discursos cujo 
conteúdo da mensagem assemelhavam-se e diferenciavam-se. A análise qualitativa 
de conteúdo já não é considerada exclusivamente com um alcance descritivo, pelo 
contrário, toma-se consciência de que a sua função ou seu objetivo é a inferência. A 
inferência tem por base indicadores temáticos, com os quais se toma consciência de 
que, a partir de resultados da análise, se pode regressar às causas, ou até descer aos 




A análise dos conteúdos foi realizada pela pesquisadora e seu orientador, 
utilizando-se os seguintes procedimentos:  
 agrupamento por categorias das transcrições na íntegra das entrevistas gravadas; 
 identificação de discursos semelhantes e frequentes, agrupando-os por conteúdos 
temáticos;  
 codificação do material para análise por afinidade temática, buscando identificar 
significados destacados nos relatos.  
     A categorização, ou a análise categorial foi utilizada e funcionou por 
operações de desmembramento do texto em unidades, em categorias segundo 
reagrupamentos analógicos. Para classificar os elementos em categorias foi preciso 
identificar o que eles tinham em comum, permitindo seu agrupamento (68). 
O desmembramento e classificação do texto em categorias, do qual 
participaram a pesquisadora e seu orientador, permitiu a identificação de elementos 
que apresentaram conteúdos relevantes para análise desta pesquisa. O quadro 4 
resume as categorias identificadas. 
 
Quadro 4 – Categorias de análise e suas descrições 
Categorias de análise Descrição 
Oferecer suporte técnico ao 
paciente em CP. 
Refere-se a ações que objetivam oferecer 
cuidados de qualidade para a saúde física 
e mental do corpo adoecido. 
Oferecer suporte ético ao paciente 
em CP. 
Refere-se a compreender e respeitar os 
significados do adoecimento na vida do 
paciente. 
 
A análise buscou compreender os sentidos atribuídos pelos entrevistados sobre 
os CP aplicados a pacientes oncológicos, sob a perspectiva de três observadores 
diferentes: o paciente, na ótica de sujeito que recebe o cuidado; o familiar, na ótica de 
sujeito que acompanha e cuida do paciente; e o profissional de saúde, na ótica do 








3.4. Cuidados Éticos 
Todas as recomendações da Resolução nº 466/2012 e 510/2016 do Conselho 
Nacional de Saúde, que regulamentam pesquisas que envolvam seres humanos, 
foram respeitadas. 
A pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética em Pesquisas/Unicamp – CAAE 
65415316.6.0000.540 - parecer 2.030.128 (anexo1), submetido a emenda em 
11/01/2019, aprovado pelo parecer nº 3.127.136 (anexo 2).   
O TCLE foi elaborado em duas vias, ficando uma com o entrevistado e outra 
com a pesquisadora. Foi esclarecido aos participantes tratar-se de um documento que 
assegura seus direitos e que mesmo depois de assinado era facultado decidir por não 
participar da pesquisa sem nenhum tipo de penalização ou prejuízo.  
Respeitamos o sigilo das informações coletas, transcritas e armazenadas em 
espaço físico e digital, cujo acesso foi restrito a pesquisadora principal e seu 










Capítulo 1 – Cuidados Paliativos: regulamentação e 
institucionalização 
 
O movimento paliativista tem crescido enormemente neste início de século, no 
mundo todo. Na Inglaterra, em 2005, havia 1.700 hospices, com 220 unidades de 
internação para adultos, 33 unidades pediátricas e 358 serviços de atendimento 
domiciliar e a medicina paliativa é reconhecida como especialidade médica. No 
mesmo ano, nos Estados Unidos, mais de 1,2 milhão de pessoas e suas famílias 
receberam tratamento paliativo. Nesse país, a medicina paliativa é uma especialidade 
médica reconhecida também (53).  
No Brasil, os CP podem ser considerados um movimento recente dentro dos 
serviços de saúde, pois os primeiros foram criados por volta da década de 1980 (78). 
Somente a partir de 2002 que o Ministério da Saúde passou a consolidar formalmente 
os CP no âmbito do Sistema Único de Saúde – SUS, inicialmente através da Portaria 
nº 19, de 03 de janeiro de 2002, que instituiu o Programa Nacional de Assistência à 
Dor e CP e a Portaria nº 1.319 de 23 de julho de 2002, que criou no âmbito do SUS 
os Centros de Referência em Tratamento da Dor Crônica (79). 
No início dos anos de 1990, o professor Marco Túlio de Assis Figueiredo abriu 
o primeiro curso com filosofia paliativista na Escola Paulista de Medicina, da 
Universidade Federal de São Paulo (UNIFESP/EPM). O Instituto Nacional do Câncer 
(INCA), órgão auxiliar do Ministério da Saúde no desenvolvimento e coordenação das 
ações integradas para a prevenção e o controle do câncer no Brasil, inaugurou em 
1996 o Centro de Suporte Terapêutico Oncológico, que veio a se transformar em uma 
unidade de CP, no Rio de Janeiro. 
A fundação da Associação Brasileira de CP (ABCP), em 1997, teve importante 
papel na divulgação de CP no país, com suporte de experientes profissionais da 
América do Norte e com o primeiro curso de CP na Universidade de São Paulo (USP). 
Em 2000, o Hospital do Servidor Público Estadual de São Paulo iniciou o 
serviço de CP em modalidade de atendimento domiciliar. Dois anos depois, inaugurou 
uma enfermaria para garantir a continuidade do cuidado. No ano de 2002 o Sistema 
Único de Saúde (SUS) incluiu a prática dos CP em serviços de Oncologia e publicou 




A partir de então foram realizadas várias iniciativas, de criação de serviços ou 
de grupos de interesse em CP, por todo o país: 
 Em 2006 houve um avanço importante sobre a discussão da terminalidade da vida 
e o respeito à autonomia do paciente. A Resolução nº 1.805/2006 de 28 de 
novembro de 2006, do Conselho Federal de Medicina - CFM, passou a permitir ao 
médico que na fase terminal de enfermidades graves e incuráveis limitar ou 
suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente, 
garantindo-lhe os cuidados necessários para aliviar os sintomas que levam ao 
sofrimento, na perspectiva de uma assistência integral, respeitada a vontade do 
paciente ou de seu representante legal (CFM,2006). 
 Em 2011 a Associação Médica Brasileira (AMB) reconhece a Medicina Paliativa 
como área de atuação de seis especialidades médicas: Pediatria, Medicina de 
Família e Comunidade, Clínica Médica, Anestesiologia, Oncologia, Geriatria e 
Medicina Intensivista.  
 Em 31 de agosto de 2012, o Conselho Federal de Medicina publicou a resolução 
CFM nº 1995, que dispõe sobre as diretivas antecipadas de vontade dos pacientes, 
um conjunto de desejos, prévia e expressamente manifestados pelo paciente, 
sobre cuidados e tratamentos que quer, ou não, receber no momento em que 
estiver incapacitado de expressar, livre e autonomamente, sua vontade (66). 
 Em 05 de setembro de 2012 foi publicada a Lei de Base de CP que consagra e 
regula o acesso dos cidadãos aos CP, define a responsabilidade do Estado em 
matéria de CP e cria a Rede Nacional de CP – RNCP, a funcionar sob a tutela do 
Ministério da Saúde. 
 Em 2013 a Portaria 874 de 16 de maio de 2013 instituiu a Política Nacional para 
Prevenção e Controle do Câncer na Rede de Atenção à Saúde das Pessoas com 
Doenças Crônicas no Âmbito do Sistema Único de Saúde – SUS.  
Mais recentemente o Ministério da Saúde publicou em 23 de novembro de 
2018, a Resolução Nº 41, da Comissão Intergestores Tripartite, que dispõe sobre as 
diretrizes para a organização dos CP, à luz dos cuidados continuados integrados, no 
âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS), que descreve em seu Art. 2º que CP 
consistem na assistência promovida por uma equipe multiprofissional, que objetiva a 
melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doença 




precoce, avaliação impecável e tratamento de dor e demais sintomas físicos, sociais, 
psicológicos e espirituais. 
 O número de serviços que oferecem CP no Brasil ainda é pouco expressivo e 
haverá a necessidade premente de novos serviços ao considerarmos a expectativa 
do aumento do número de casos de DCNT. A Academia Nacional de CP (53) 
disponibiliza informações sobre centros de tratamentos que oferecem CP no Brasil, 
divididos por tipo de atendimento e por regiões: 
 
 
Gráfico 2 – Centros de Atendimento de Cuidados Paliativos 
Há também a necessidade de regulamentações na forma da lei sobre atenção 
em CP baseados em critérios científicos e de qualidade, o aumento da oferta de 
residência médica e de cursos de especialização e pós-graduação. No entanto, ao 
considerarmos que um dos principais pilares desses cuidados é de competência 
médica, os cursos de graduação em medicina devem investir mais em ensinar aos 
futuros médicos como lidar com pacientes em fase terminal, como reconhecer as 
necessidades da finitude da vida de maneira humanizada.  
A conscientização da população brasileira sobre os CP é fundamental para que 
o sistema de saúde brasileiro mude sua abordagem aos pacientes portadores de 
doenças que ameaçam a continuidade de suas vidas. CP são uma necessidade de 
saúde pública e uma necessidade humanitária (53). 
     Para identificar as formas de operacionalização da legislação e serviços dos 
CP realizamos observações participantes em diferentes instituições, quais sejam: o 























Centros de Atendimento de Cuidados Paliativos 
por Tipo e Região





Universidade Estadual de Botucatu/SP. A escolha por estes hospitais se deu pela sua 
proximidade física e organizacional com o Hospital de Clínicas da UNICAMP, pois 
todos são gerais, de nível terciário, com serviços de oncologia e prestação de CP. A 
seguir apresento os registros das observações realizadas:       
 
1.1 Serviço de Cuidados Paliativos do Hospital do Servidor Público do Estado 
de São Paulo 
O Hospital do Servidor Público Estadual Francisco Morato de Oliveira, 
localizado na cidade de São Paulo foi inaugurado em 09 de julho de 1961 e está 
vinculado à Secretaria de Planejamento e Gestão do Estado de São Paulo. É 
referência da rede de atendimento do Instituto de Assistência Médica ao Servidor 
Público Estadual (IAMSPE), cujo principal objetivo é prestar atendimento médico aos 
funcionários públicos estaduais, seus dependentes e agregados. A unidade é 
referência no atendimento de 1,3 milhão de pessoas em todo o Estado. Foi a primeira 
instituição de saúde no Estado de São Paulo a ter uma enfermaria de CP e de 
geriatria. Desenvolve um trabalho considerado referência em CP no Brasil.  
A visita aconteceu no período de 10 a 13/04/2017. Neste período tivemos a 
oportunidade de acompanhar o trabalho da equipe multidisciplinar, participando de 
discussões de casos, visitas aos leitos e ao atendimento ambulatorial. Fomos 
recebidos pela assistente social da equipe multiprofissional de CP. Inicialmente a 
profissional nos posicionou sobre a composição da equipe, os protocolos de 
atendimento ao paciente em CP e uma breve narrativa histórica do serviço.  
O Serviço de Cuidados Paliativos existe desde 2000, é coordenado por uma 
médica geriatra e paliativista. A equipe é composta por médicos assistentes, médicos 
residentes, enfermeiros, nutricionista, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, 
psicóloga, assistente social e conselheira espiritual. Em 2002 o hospital inaugurou a 
enfermaria de CP, com 10 leitos e atualmente com seis.  
O acesso para atendimento pela equipe de CP acontece por meio de 
interconsultas, para pacientes em acompanhamento ambulatorial ou em atendimento 
na unidade de pronto socorro. A assistência prestada aos pacientes internados tem 
como protocolo uma prévia discussão de casos que antecede a visita aos leitos. Neste 
momento cada profissional coloca seu parecer e um breve resumo da atenção que 
vem prestando. A somatória das informações gera subsídios para a equipe 




A visita aos leitos acontece com a participação de todos os profissionais. A 
princípio toda equipe procura acolher o paciente e seu familiar, mas em geral, a 
primeira abordagem é do médico, seguido de cada profissional que demandar alguma 
orientação específica. Observa-se na maioria dos casos, empatia entre equipe, 
paciente e familiares. A visita posiciona o paciente e seu familiar sobre o tratamento 
que está sendo realizado, os objetivos a serem alcançados e a difícil tarefa de deixar 
claro que se trata de cuidados para alívio de sintomas e não para a cura.  
Uma ferramenta importante utilizada pela equipe paliativista é a avaliação      
diária do PPS (Palliative Performance Scale), um instrumento desenvolvido em 1996 
pelo Victoria Hospice, no Canadá, para avaliação funcional do paciente (80). As 
condições clínicas de cada pessoa pode se alterar para melhor ou pior e este indicador 
é um dos fatores que norteiam as intervenções da equipe. 
O atendimento ambulatorial acontece uma vez por semana para pacientes em 
seguimento ou casos novos. Participamos do atendimento a casos novos, feito pela      
assistente social, e que antecede ao atendimento médico. Inicia-se com acolhimento 
do paciente e familiar. A abordagem tem por objetivo traçar o perfil socioeconômico 
do paciente, conhecer sua rede de cuidados, identificar fatores que possam dificultar 
os cuidados necessários, propor alternativas de cuidados, esclarecer ao paciente e 
família os objetivos do serviço de CP, o papel dos profissionais, a maneira de acesso 
à equipe e aos insumos oferecidos pelo hospital. Abordou-se, também, direitos 
estabelecidos na legislação brasileira para portadores de doenças graves. 
O acesso à equipe multiprofissional do Serviço de CP é facilitado através de 
uma secretaria própria, que tem por finalidade a comunicação entre pacientes, 
familiares e equipe, que pode acontecer pessoalmente ou por contato telefônico. A 
solicitação é passada à equipe e o retorno é dado preferencialmente pelo profissional 
demandado. Outra prática importante é a dispensação de medicamentos para o 
controle da dor feita no ato da consulta pela equipe de CP.  
Essa mesma equipe faz atendimento domiciliar para pacientes residentes no 
município de São Paulo e os demais casos são referenciados para os Serviços de 







1.2 Serviço de Cuidados Paliativos do Hospital de Clínicas da Faculdade de 
Medicina da Universidade Estadual de Botucatu/SP 
Localizado no município de Botucatu, interior do Estado de São Paulo, o 
Hospital das Clínicas da Faculdade de Medicina de Botucatu completou 50 anos em 
julho de 2017. Vincula-se à Secretaria de Estado da Saúde de São Paulo para fins 
administrativos e associa-se à Faculdade de Medicina de Botucatu da Universidade 
Estadual “Júlio de Mesquita Filho” – UNESP para fins de ensino, pesquisa e extensão. 
Parte integrante da Diretoria Regional de Saúde (DRS VI) Bauru, o Hospital atende 
68 municípios da região e estima-se que a abrangência populacional de atendimento 
do HC seja de 2 milhões de pessoas (81)  
A visita aconteceu no dia 24/04/2018 e fomos recebidos pela assistente social 
da equipe multiprofissional de CP que nos posicionou sobre a composição da equipe, 
os protocolos de atendimento ao paciente em CP e uma breve visita às instalações 
do complexo hospitalar.  
Tivemos a oportunidade de conhecer o trabalho da equipe multidisciplinar de 
Terapia Antiálgica de Cuidados Paliativos, vinculada ao Serviço de Anesteologia e 
composta por médicos docentes da FMB – Faculdade de Medicina de Botucatu, 
médicos residentes do Serviço de Dor, médicos residente do Serviço de Anestesia, 
enfermeiros, técnicos de enfermagem, auxiliar administrativo, assistente social, 
psicólogo e nutricionista. Participamos da reunião de discussões de casos que 
contemplou pacientes internados e em assistência domiciliar. 
O acesso à equipe dos casos elegíveis de CP exclusivos acontece através de 
interconsultas, encaminhadas pela equipe de atendimento ambulatorial ou de 
emergência. A equipe não dispõe de leitos exclusivos para internação de pacientes 
em CP e ao ser internado em leitos de outras especialidades o paciente é referenciado 
e passa a receber assistência da equipe de CP. Essa mesma equipe faz atendimento 
domiciliar para pacientes residentes no município de Botucatu e os demais casos são 
referenciados para as Unidades Básicas de Saúde. 
Pacientes oncológicos em CP, são tratados em outra unidade, o Hospital 
Estadual de Botucatu, inaugurado em 2014, que faz parte do Complexo Hospitalar do 
Hospital das Clínicas da Faculdade de Medicina de Botucatu e adotam o mesmo 
modelo de CP. Embora nenhum dos complexos tenham leitos exclusivos para CP, 
ambos dispõem de equipe de referência em cuidados no fim da vida.      




1.3 Aproximações e Distanciamentos dos Serviços de Cuidados Paliativos do 
HC Unicamp, HC Botucatu e Hospital do Servidor Público 
No modelo de CP do Hospital do Servidor Público do Estado de São Paulo 
observamos um serviço estruturado como uma Unidade de CP, com leitos próprios 
para internação, equipe multiprofissional treinada e capacitada para oferecer cuidados 
no leito hospitalar, no atendimento ambulatorial e domiciliar. Os principais Serviços de 
CP do Brasil adotam esse modelo, como resposta à pressão crescente por demandas 
de cuidados e como consequência de uma política de cuidados domiciliares ainda 
incipiente no nosso país (53).  
Nesse modelo em que o paciente tem como referência uma mesma equipe que 
lhe dará suporte em todas as fases dos cuidados de final da vida, observamos que 
vínculos são estabelecidos entre paciente/equipe trazendo ao paciente segurança e 
confiança. O acolhimento possibilita regular o acesso por meio da oferta de ações e 
serviços mais adequados, contribuindo para a satisfação do usuário. O vínculo entre 
profissional/paciente estimula a autonomia e a cidadania, promovendo sua 
participação durante a prestação de serviço (82). 
O Hospital de Clínicas da Universidade Estadual de Botucatu adota o modelo 
Equipe Consultora ou Volante. No hospital não existem leitos específicos para CP, 
porém há uma Equipe Multiprofissional Mínima, que é acionada pelo médico 
assistente e vai até o leito do paciente. Essa equipe não assume o doente de forma 
integral, elabora um plano de cuidados dirigido ao paciente e sua família. Em geral, 
presta assistência ambulatorial para o controle da dor e atendimento domiciliar para 
moradores de Botucatu.  
No Hospital de Clínicas da Universidade Estadual de Campinas os CP são 
ofertados somente para pacientes oncológicos, por uma equipe multiprofissional, no 
modelo ambulatorial. Não há leitos exclusivos para CP e a assistência domiciliar é 
contra referenciada para o Serviço de Atendimento Domiciliar (SAD) ou ao Programa 
de Saúde da Família (PSF) e havendo necessidade de internação, para hospitais 
secundários.  
Nos três hospitais investigados os CP são praticados no ambiente hospitalar, 
os modelos dos hospitais do Servidor Público do Estado de São Paulo e do Hospital 
de Clínicas de Botucatu assemelham-se e conseguem oferecer um suporte mais 
estruturado no que se refere a equipe de referência e assistência domiciliar. No 




acontece no modelo ambulatorial a pacientes oncológicos. Acreditamos que a 
ampliação dos CP no HC Unicamp será possível ao adotar alguns elementos dos 
modelos mencionados, o que trará mais benefícios para os pacientes oncológicos e 
para pacientes com outras patologias que também necessitam de CP. 
No Brasil, segundo dados do DATASUS (83), em 2017, foram registrados 
257.349 óbitos no domicílio e 872.898 em hospitais. Esses dados revelam poucos 
investimentos em políticas de cuidados domiciliares. A maioria das mortes de 
pacientes portadores de doenças graves também acontece nos hospitais. Até que 
aconteçam mudanças nessa realidade, os hospitais brasileiros necessitam capacitar 
suas equipes para a oferta de cuidados no fim da vida e adotar modelos preconizados 
pela Câmara Técnica de Cuidados Paliativos do Ministério da Saúde, que mais se 
adequem à suas realidades, objetivando assistência integral ao paciente e familiares 





Capítulo 2 – Dimensão Técnica dos Cuidados Paliativos 
 
Na análise das entrevistas dos diferentes participantes da pesquisa vimos 
emergir duas categorias principais, uma primeira associada à dimensão técnica dos 
CP e outra relacionada aos princípios éticos do cuidado paliativo. As duas categorias 
foram formadas a partir de um conjunto de temas, com os quais foi possível identificar 
os sentidos atribuídos aos CP, por profissionais, pessoas em tratamento do câncer e 
seus familiares. 
A categoria analítica da dimensão técnica dos CP contempla relatos de 
entrevistados que relacionaram este tipo de cuidado com um conjunto de intervenções 
que buscam o cuidado físico e emocional, oferecendo melhoraria da qualidade de 
vida; suporte psicológico e suporte nutricional.  
 
2.1 Melhoria da qualidade de vida  
A melhoria da qualidade de vida do paciente em CP e seus familiares deve ser 
promovida por uma equipe multidisciplinar, oferecendo prevenção e alívio do 
sofrimento, identificação precoce, avaliação e tratamento de dor e demais sintomas 
físicos, sociais, psicológicos e espirituais (2). Este conceito preconizado 
internacionalmente busca tratar todos os aspectos da vida do ser humano que 
enfrenta uma doença ameaçadora da vida.  
O conceito de qualidade de vida ganhou amplitude e ultrapassou sua origem 
na área da saúde, abrangendo as mais diferentes áreas da vida do ser humano. O 
universo de conhecimento em qualidade de vida se expressa como uma área 
multidisciplinar de conhecimento que engloba além de diversas formas de ciência e 
conhecimento popular, conceitos que permeiam a vida das pessoas como um todo 
(84). 
Minayo, et al (85) consideram que a esfera objetiva de percepção de qualidade 
de vida lida com a garantia e satisfação das necessidades mais elementares da vida 
humana: alimentação, acesso à água potável, habitação, trabalho, saúde, lazer e 
outras. Na esfera subjetiva, os autores consideram tratar-se de percepção com 
valores não materiais como amor, felicidade, solidariedade, inserção social, realização 




Na área da saúde, o questionário WHOQOL-100 (86), desenvolvido pela 
Organização Mundial de Saúde, é utilizado como um indicador do índice de qualidade 
de vida. Ele busca uma avaliação conceitual sobre aspectos do estado funcional, de 
bem-estar e da condição geral de saúde dos sujeitos. O WHOQOL-100 é composto 
por cem perguntas referentes a seis domínios: físico, psicológico, nível de 
independência, relações sociais, meio ambiente e espiritualidade/ religiosidade/ 
crenças pessoais (Fleck,2000). 
A seguir apresentamos trechos das narrativas dos diferentes participantes 
sobre os temas relacionados à dimensão técnica dos CP. 
 
2.1.1. Melhoria da qualidade de vida quando no cuidado convencional não tem 
mais o que fazer.  
Quando a medicina não é mais capaz de curar a doença, cabe aos profissionais 
de saúde promover a dignidade do ser humano que aproxima-se da morte. As 
narrativas de E1 e E12 expressam o reconhecimento desse momento. Chiba (87), 
considera que os profissionais da área da saúde começam a perceber que, mesmo 
não havendo cura, há uma forma de atendimento com ênfase à qualidade de vida e 
cuidados ao paciente e da abordagem aos familiares que compartilham deste 
processo e do momento final da vida. Nesse sentido, fazer cuidados paliativos é traçar 
um plano de cuidados em uma abordagem multidisciplinar, que contemple as 
necessidades físicas, emocionais, econômicas e sociais do paciente. Nessa 
abordagem, o cuidado será também o de não cair em um modelo de especialização 
técnica, mas sim um modelo que “ajude a ressignificação social do sofrimento, da dor, 
da doença e da morte, a partir de quem as vive” (88).  
E1 [...] não tem mais o que fazer a nível de cura, mas existe 
o que fazer para condição de qualidade de vida, ainda né?  
E12 [...] é muito importante a questão do cuidado paliativo 
levando em consideração que a gente tem paciente que 
não tem perspectiva de cura, mas assim ... é possível 





Ao tomar ciência e aceitar esta situação, o paciente deposita suas expectativas 
no novo tratamento ofertado, os cuidados paliativos. A fase de aceitação é 
descrita por Elizabeth Kubler-Ross (41), como o último estágio emocional que 
pacientes portadores de doenças graves podem vivenciar. As fases de 
negação, raiva, barganha e depressão antecedem a de aceitação, um período 
em que o paciente pode querer falar sobre seus sentimentos, mas precisa que 
haja pessoas disponíveis e preparadas para esse contato.  
Os pacientes E16 e E21 demonstram em seus depoimentos que estão cientes 
que não há mais possibilidade de cura, mas esperam que o tratamento 
denominado cuidado paliativo lhes ofereça cuidados necessários para o 
enfrentamento dessa fase. Esta fase é expressa por E16 “como sobrevida 
maior” e “um ritmo de vida melhor”, por E21. Ambos revelam que depositam 
suas expectativas nos profissionais de saúde que os assistem.  
E16 [...] bom, a princípio tenho a certeza absoluta que é 
para poder tentar obter um... uma... uma sobrevida um 
pouco maior, porque eu sei que hoje, o bichinho da qual me 
acompanha não é curável e sim tratável.  
E21 [...] para que eu possa ter uma... um ritmo de vida 
melhor e pra que... a doença não seja tão prejudicial a mim, 
já que ela não tem cura. 
As narrativas dos familiares E24 e E27 expressam a compreensão que não há 
mais cura para a doença e também depositam no tratamento paliativo a melhoria da 
qualidade de vida dos pacientes. Para pacientes e familiares a construção da filosofia 
dos cuidados paliativos esbarra na barreira da comunicação entre equipe de saúde e 
paciente/família. A boa comunicação é atributo necessário à equipe profissional nos 
cuidados paliativos, por promover o conhecimento e a conscientização de todos os 
envolvidos no processo. Em cuidados paliativos a ênfase deve ser atribuída à 
qualidade das relações e considerando-se doença em fase avançada é imprescindível 
a comunicação honesta e completa (54). 
Comunicação é uma habilidade capaz de minimizar a ansiedade de pacientes 




cuidados paliativos, Kovács (90) considera a questão da comunicação como muito 
importante. Para a autora, uma comunicação efetiva, harmoniosa e centrada nas 
necessidades do doente pode produzir contribuições valiosas para o controle de 
desconfortos físicos, minimizando o sofrimento de pacientes e familiares. 
E24 [...] como eu já sei que cuidados paliativo não tem cura, 
eu vou falar o que o médico me falou, né! Que é para 
prolongar os dias de vida dele, né? [...] então, eu vejo como 
bom, ótimo o cuidado paliativo, desde que ele não sofra 
tanto com esses cuidados paliativos, né?  
 
E27 [...] eu sei que não vai curar, mas é uma coisa que vai 
é.... ela vai... como que eu posso explicar assim? é.... ela 
vai dar dias melhores pra ela né?  
Observa-se no relato dos familiares E24 e E27 que eles não compreendem o 
significado do tratamento paliativo ofertado, no entanto eles exprimem aceitação do 
que é desenvolvido, embora um deles condicione a continuidade do cuidado paliativo 
à produção de melhor qualidade de vida. Cuidar bem do paciente, nas diversas fases 
do tratamento, é o desejo dos familiares e independente do estágio da doença há 
sempre algo a ser feito para melhorar a qualidade de vida no tempo que resta (91).   
 
2.1.2. Melhoria da qualidade de vida quando conforta e dignifica a pessoa em 
tratamento e seus familiares.  
Adotar medidas de conforto, está preconizado como um dos princípios dos 
cuidados paliativos. O termo conforto é um derivado de confortar, que significa auxílio, 
apoio numa aflição, numa situação de dor, de infelicidade, em CP apresentam-se 
como ações que proporcionam bem estar físico, social e psicológico. Pott (92), 
considera que o cuidar não se restringe à execução de atividades técnicas, mas 
envolve o paciente como um todo, com histórias, sentimentos e expectativas, é 
resgatar a importância dos aspectos emocionais, psicológicos e físicos, é ouvir o que 





Proporcionar conforto está presente na narrativa dos entrevistados E2, E8, E9 
e E15, todos da categoria profissionais da saúde. É uma prática inerente à área da 
saúde e aparece em diferentes contextos entre os membros de uma equipe 
multiprofissional, que tem como objetivo cuidar do indivíduo em todos os aspectos de 
sua vida.  
E8 [...] o cuidado paliativo é o.... cuidado essencial do paciente, já 
que em pacientes terminais geralmente não está sendo feito 
nenhum tratamento anticâncer. [...] Eu acho que fazer os cuidados 
paliativos é dar o maior conforto e a maior dignidade no 
momento... é.... tão crucial da vida do paciente, que é essa 
terminalidade, essa transição entre a vida e a morte.  
E2 [...] a gente tenta trabalhar mais com o conforto e a qualidade 
de vida desse paciente.  
E9 [...] eu acho que o objetivo principal é a promoção de conforto 
e bem estar do paciente e não só do paciente, também como do 
cuidador e do restante da família.  
E15 [...] melhorar qualidade de vida, dar conforto e dar o mínimo 
para o paciente viver neste período difícil. 
Para E8, além do conforto a dignidade do ser humano deve ser respeitada. 
Embora fragilizado por uma doença que lhe ameaça a vida, o paciente ainda é um ser 
de direitos fundamentais e o direito à saúde, perpassa o princípio da dignidade da 
pessoa humana, que não deve ser violada. Alexandre de Moraes (93), considera que 
“A dignidade é um valor espiritual e moral inerente à pessoa, que se manifesta 
singularmente na autodeterminação consciente e responsável da própria vida e que 
traz consigo a pretensão ao respeito por parte das demais pessoas”. 
A dignidade da pessoa humana, como princípio da humanidade, foi proclamado 
pela primeira vez, na Assembleia Geral das Nações Unidas, em 10 de dezembro de 
1948, há 70 anos (94). Após duas décadas, a Convenção Americana sobre Direitos 
Humanos, de 1969, estabeleceu, em seu art. 11, § 1º, que “Toda pessoa humana tem 
direito ao respeito de sua honra e ao reconhecimento de sua dignidade” (95).  No 




da pessoa humana, como princípio da humanidade, descrito no art. 5º, incisos III e 
XLIX (Constituição Federal do Brasil, 1988). 
Para E2 e E15 o conforto é necessário a promoção do bem estar do paciente. 
Medidas de bem estar, estão intrinsicamente ligadas à medidas de conforto. O bem 
estar do paciente oncológico é um conjunto de práticas que engloba uma boa nutrição, 
atividade física, bons relacionamentos interpessoais, familiares e sociais, além de 
controle do stresse. Bem-estar significa a saúde no seu sentido mais amplo, de 
maneira ativa e em todos os seus aspectos (96). 
 
2.1.3. Melhoria da qualidade de vida quando diminuem a dor, alivia o sofrimento, 
melhoram a aparência e permite terminar a vida da melhor maneira possível.  
A redução da dor é fator relevante para a melhoria da qualidade de vida do 
paciente.  O controle da dor oncológica exige uma equipe multidisciplinar e a utilização 
adequada de medicamentos, podendo proporcionar alívio da dor em 90% dos 
pacientes (97). Identificar e estimular o uso de estratégias eficazes para minimizar 
essas sensações dolorosas é de grande relevância no contexto da assistência e, 
sempre que possível, deverá ser tratada de forma preventiva, evitando-se, assim, todo 
o sofrimento associado a essa condição.  
O sofrimento pode desempenhar papel importante na qualidade de vida do 
paciente. Ignorar o sofrimento é tão desastroso como ignorar a dor, não fazendo 
sentido tratar uma sem a outra.  Não é uma tarefa fácil identificar, avaliar e tratar a 
dor, devido à sua subjetividade e multidimensionalidade expressas em dimensões 
físicas, psíquicas e sociais (152).   
Aliviar o sofrimento e a dor é fator relevante para as equipes de saúde e está 
expresso nas declarações dos profissionais E12 e E15, como se vê nos trechos que 
seguem.  
E12 [...] é possível garantir uma qualidade de vida 
enquanto ainda houver essa vida, então a questão de 
conforto, questão de reduzir o sofrimento, aliviar o 
sofrimento do paciente é muito importante.  
E13 [...] então acho que o propósito do cuidado paliativo é 
... melhorar a qualidade de vida e aliviar sofrimento, se a 




esses... aliviar o sofrimento e permitir melhor qualidade de 
vida.  
Para E5 e E10, além do controle da dor, os CP devem também promover ações 
que permitam ao paciente chegar à terminalidade da melhor maneira possível 
incluindo uma aparência melhor.  
E5 [...] com o cuidado paliativo eu vou conseguir melhorar 
a qualidade de vida desse paciente, que eu vou fazer com 
que ele fique na terminalidade com menos dor, com uma 
aparência um pouco melhor, poderíamos dizer um melhor 
cuidado né?   
E10 [...] eu acho que são cuidados essenciais para os 
pacientes uma vez que eles estão em estágio terminal de 
uma doença... e que realmente são importantes para que 
ele se sinta bem e possa terminar sua vida da melhor 
maneira possível.  
Não há um protocolo de cuidados que contemple as necessidades de todos os 
pacientes, ele precisa ser construído a partir das necessidades individuais de cada 
paciente, devendo-se considerar que cada pessoa tem sua história de vida e de 
adoecimento, e a partir desses parâmetros traçar um plano de cuidados. Maciel (98), 
considera que Medicina Paliativa não é Medicina de Protocolos Clínicos, mas uma 
Medicina de Princípios, e como tal deve partir do princípio que a melhor ferramenta 
para a boa paliação de sintomas é a avaliação do paciente, que deve conter elementos 
fundamentais que possibilitem a compreensão de quem é a pessoa doente.   
 
2.2 Suporte psicológico 
Lidar com o processo de terminalidade da vida é um enfrentamento difícil para 
pacientes, familiares e para a maioria dos profissionais de saúde. Em uma equipe 
multiprofissional o psicólogo é o profissional que possui conhecimentos e habilidades 
para intervir junto ao paciente e seus familiares, para ajuda-los a buscar a 
reestruturação emocional, diante de uma situação de grande impacto emocional. A 
psicologia hospitalar é o campo de atendimento e tratamento dos aspectos 




paciente, restituindo-lhe o lugar de sujeito que a medicina lhe afasta. O autor considera 
que diante de todas as implicações oriundas do estado patológico de um paciente, 
sua subjetividade é sacudida. Neste momento o psicólogo hospitalar entra em cena 
oferecendo algo que os outros profissionais da saúde não puderam dar: atenção e 
escuta a suas aflições (99). 
É ao profissional de psicologia que outros profissionais da saúde transferem a 
tarefa de falar sobre a morte, pois não se sentem capazes de fazer esse 
enfrentamento. Essa lacuna existente no ensino, que na maioria das vezes, não 
prepara os profissionais para a dura rotina hospitalar, de conviver constantemente 
com o sofrimento do outro. Por conta disso, alguns profissionais de saúde não são 
capacitados para dialogar com a família, bem como assisti-la no momento que 
antecede a morte (162).  
A negação da morte é percebida em toda a sociedade, até mesmo entre os 
profissionais de saúde, que preferem comumente referir-se à morte como óbito. É 
necessário olhar e perceber o imperceptível, compreender o processo da morte e do 
morrer, para que se tenha capacidade de ajudar os pacientes na sua finitude (163).  
O suporte psicológico é imprescindível para o cuidado integral do paciente e 
familiares e, está presente nas falas de nossos entrevistados que mencionam a 
importância e a necessidade de cuidados com todos os sentimentos e angustias 
despertadas a partir do diagnóstico. Foram atribuídos quatro sentidos ao CP como 
suporte psicológico, os quais estão relacionados a: acolher e escutar o 
paciente/familiar; apoiar as pessoas para se organizarem frente à morte; tratar 
abertamente o tema morte; e cuidar dos cuidadores.   
 
2.2.1. Suporte psicológico como possibilidade de acolher e de escutar pacientes 
e familiares e permitir que exponham suas angustias.       
Embora o tema escuta qualificada na área de saúde venha sendo discutido há 
tempos, a valorização da doença ainda prevalece em relação à pessoa doente. A IX 
Conferência Nacional de Saúde, de 1992, instituiu a Política Nacional de 
Humanização SUS, onde entre seus principais objetivos está o acolhimento e a escuta 
do sujeito adoecido e não da doença (59). A efetivação desta prática enfrenta 
dificuldades ao esbarrar na falta de qualificação dos profissionais para realizarem 




saúde tratam superficialmente o tema, embora seja um importante elemento 
associado ao cuidado integral do paciente.  
O relato de E2, menciona a necessidade da equipe “ter um tempo para 
conversar com o paciente e a família”. Entende-se que a escuta qualificada é uma 
ferramenta essencial para que o usuário seja atendido na perspectiva do cuidado 
como ação integral, já que, por meio dela, é possível a construção de vínculos, a 
produção de relações de acolhimento, o respeito à diversidade e à singularidade no 
encontro entre quem cuida e quem recebe o cuidado (100).  
E2 [...] nós como equipe é ... pensarmos nesse 
paciente, nessa família no sentido de acolher eles, 
porque é um momento difícil, né? O acolhimento é 
importante, é importante que a gente sente com 
essa família, tem um tempo para conversar, para 
eles exporem as angústias né?  
  
 Um paciente, ao chegar numa unidade de tratamentos paliativos, muito mais 
do que tratar uma doença, deseja ser tratado como pessoa. Já não espera muito da 
medicina, espera muito mais das pessoas e nos seus cuidados atenciosos (101).  
 
 
2.2.2. Suporte psicológico como possibilidade de oferecer apoio para as 
pessoas se organizarem diante da finitude da vida.  
Embora todos saibam que a morte faz parte da vida, refletir sobre a própria 
finitude é algo extremamente conflitante, e prepara-se para ela não faz parte da 
maioria das culturas. No entanto esse enfrentamento virá, e mesmo que tardiamente 
seus valores e significados necessitam ser tratado para que pacientes e familiares 
sintam-se apoiados. Kovács (102) considera que a forma como se vê a morte 
certamente influenciará a forma de ser. Refere que durante todo o processo de 
desenvolvimento vital, há um entrelaçamento da vida e da morte, e que se engana 
quem acredita que a morte só é um problema no final da vida, e que só neste momento 
deverá pensar nela.  
A necessidade do apoio psicológico para que pacientes e familiares preparem-




E3 [...] é ... eu acho que um atendimento na área da 
Psicologia, eu acho que seria bem interessante, 
porque eles saem totalmente perdidos daqui. 
E6 [...] eu acho que um dos fatores de melhorias 
seria uma melhor abordagem na parte psicológica 
social, é ... trazendo mais para próximo do paciente 
a morte, saber como lidar com esse momento numa 
fase de terminalidade.  
E13 [...] mas a gente tem a psicóloga que trabalha 
aqui [...] que eu acho que é fundamental o paciente 
ter um acompanhamento psicológico.  
 
Várias questões envolvem está preparação, que precisam ser consideradas e 
ponderadas pelo paciente e sua família para tomadas de decisões, que certamente 
fará com mais propriedade se a equipe de saúde lhe prestar informações sobre seu 
tratamento, rompendo a barreira de submissão às decisões unilaterais, permitindo o 
exercício da autonomia.  
 Diante de uma doença potencialmente mortal, paciente e família se deparam 
com situações de rupturas, limitações e privações (103). Viver uma situação de luto 
antecipado gera angústias e ambivalências de sentimentos, tanto do enfermo quanto 
da família. Podemos dizer que a morte lança uma sombra assustadora sobre nós 
porque somos completamente impotentes diante dela (104). É nesse cenário que o 
apoio psicológico se faz de maneira crucial e trará contribuições valiosas para aliviar 
o sofrimento de pacientes e familiares.  
 
2.2.3. Suporte psicológico como possibilidade de falar sobre a morte para o 
paciente.   
Quando ocorrem perdas sem possibilidade de elaboração do luto, não há 
permissão para expressão da tristeza e da dor, trazendo graves consequências como 
maior possibilidade de adoecimento. O luto mal elaborado está se tornando um 
problema de saúde pública, dado o grande número de pessoas que adoecem em 





O entrevistado E8 enfatiza que é preciso elaborar o luto conversando sobre a 
morte com o paciente para tornar essa transição mais tranquila.  
E8 [...] muitas vezes a gente tem que abordar a 
questão da negação, a questão da barganha, da 
raiva, até o ponto da aceitação e trabalhar a parte 
psicológica de conversar sobre a morte, conversar 
sobre o que é a morte para o paciente, como tornar 
essa transição entre a vida e a morte mais tranquila.  
 
Não elaborar o luto também está afetando os profissionais de saúde, que 
cuidam do sofrimento alheio e que, muitas vezes, não têm espaço para cuidar da sua 
dor, levando ao adoecimento destes (105). O luto não começa com a morte. Ele já 
estará sendo determinado a partir da qualidade das relações familiares existentes 
antes dela, pela qualidade dos vínculos estabelecidos e, também, afetado por 
condições atuantes mais próximas à morte propriamente dita. O luto, mesmo quando 
considerado normal, não significa que não seja doloroso ou que não exija um grande 
esforço de adaptação às novas condições de vida, tanto por parte de cada um dos 
indivíduos afetados quanto no sistema familiar, que também sofre impacto em seu 
funcionamento e em sua identidade (106). 
 A capacidade de ouvir o sofrimento ocasionado pelo adoecimento e a 
possibilidade de morte durante a hospitalização, contribui para que o paciente possa 
dar vazão às suas queixas e possibilita que elas sejam trazidas livremente durante os 
atendimentos (107). Ao ser compreendido, o paciente terminal pode sentir-se 
amparado, seguro, assistido e aceito, capaz de enfrentar a sua finitude e melhorar a 
qualidade de vida, mesmo após um diagnóstico ameaçador (108).  
No ambiente hospitalar, em situações de terminalidade e morte, o processo 
psicoterápico deve enfatizar a expressão dos sentimentos, a melhora da qualidade de 
vida e a facilitação da comunicação (109). A psicologia hospitalar define como objeto 
de trabalho não só a dor do paciente, mas também a angústia declarada da família, a 
angústia disfarçada da equipe e a angústia geralmente negada dos médicos. Além de 
considerar essas pessoas individualmente, a psicologia hospitalar também se ocupa 
das relações entre elas, constituindo-se em uma verdadeira psicologia de ligação, com 





2.2.4. Suporte psicológico como possibilidade de cuidar dos cuidadores.  
A tarefa de cuidar de um familiar adoecido é acompanhada de muita dedicação, 
renuncias, conflitos e até adoecimento físico e/ou emocional. Cuidar vai muito além 
de um ato, é uma atitude de ocupação, preocupação, de responsabilidade e de 
desenvolvimento afetivo com o outro. O cuidado faz parte da essência humana, 
recebemos cuidado desde o nascimento até a morte (110). Muitos estudos vêm 
mostrando as possíveis consequências que a função do cuidar traz, por exemplo: 
baixa na resistência orgânica, alterações no estado psicológico e emocional, stress, 
distúrbio do sono, tristeza, depressão, cansaço, insatisfação com a vida e medo (111).  
A fala de E25 expressa claramente a necessidade de familiares receberem 
assistência da equipe de saúde, em especial a psicológica.  
E25 [...] eu percebo que falta muito esse trabalho (suporte 
psicológico) com o acompanhante, sabe? ... com a pessoa 
que está ali o tempo todo com o doente, porque eu acho 
que a gente sofre... muito!    
 A família da pessoa enferma deve ser levada em consideração, haja vista que 
o papel dos familiares e suas reações, durante essas situações, influenciam e 
contribuem sobremaneira nas reações do próprio doente (41). Oliveira, Voltarelli, 
Santos & Mastropietro (112), ressaltam que a família merece um cuidado especial 
desde o instante da comunicação do diagnóstico, uma vez que esse momento tem um 
enorme impacto sobre os familiares, que veem seu mundo desabar após a descoberta 
de que uma doença potencialmente fatal atingiu um dos seus membros. Isso faz com 
que, em muitas circunstâncias, suas necessidades psicológicas excedam as do 
paciente. Dependendo da intensidade das reações emocionais desencadeadas, a 
ansiedade familiar torna-se um dos aspectos de mais difícil manejo. 
Prover apoio emocional ao cuidador, por meio da escuta e da compreensão de 
seus sentimentos, fornecimento de informações e orientações de forma simples e 
clara, é extremamente benéfico aos familiares, porque os membros dessa família se 
sentirão participantes do cuidado, terão a certeza de que todo o possível foi feito ao 
paciente, e, no luto, poderão ter o sentimento de que o ente querido não estava 







2.3 Suporte nutricional 
A alimentação é fator primordial para a vida. Quando o paciente deixa de 
alimentar-se ou diminui drasticamente a ingesta, o primeiro impacto está relacionado 
ao seu valor cultural e social, causando muita angústia para pacientes e familiares, 
pois o alimento está diretamente associado à manutenção da vida. Um recente estudo 
sobre os sentidos e significados da alimentação e nutrição em CP oncológicos 
demonstrou no discurso de 100% dos pacientes e 78% dos cuidadores que “se não 
comer, não pode viver” (114). 
A equipe multiprofissional de CP enfrenta situações nas quais a decisão de 
fornecer ou não a terapia nutricional requer conhecimento e respeito pelos desejos 
dos pacientes, além de avaliação das suas expectativas e de seus cuidadores (114). 
A atenção individualizada no processo de alimentação de cada paciente, possibilita 
respeitar seu desejo de aceite ou recusa.  É uma decisão difícil para a equipe, que 
deve ser pautada em princípios éticos, respeitando a autonomia do paciente de decidir 
sobre seu tratamento. Estes achados foram identificados entre nossos entrevistados. 
 
2.3.1. Suporte nutricional como possibilidade de atender o desejo do paciente e 
dar suporte a família.  
Observa-se nos relatos de E2 e E3 destaque para a ansiedade da família em 
relação ao suporte nutricional, apontando para a importância de prestar assistência 
aos familiares.  
E2 [...] a questão da alimentação é muito importante como 
eu disse, que... influi muito na ansiedade dos familiares, 
dos pacientes e saber o que o paciente está sentindo de 
fato, o que ele quer né?  
 
E3 [...] eu acho que um acompanhamento pela nutrição 
também, (é importante) e principalmente a família, a família 
ela fica num termo assim ... de desespero quando o 
paciente é encaminhado para o paliativo. 
 
Na fase de cuidados paliativos alguns pacientes sofrem com a alimentação por 
via oral devido a desconfortos abdominais e náuseas, mas a mantêm apenas para 




intervenções nutricionais devem dar maior importância à prestação de 
aconselhamento e de apoio, ao invés de centrar apenas na adequação das 
necessidades nutricionais. O nutricionista deve orientar o paciente e sua família sobre 
a terapia nutricional em uso, além de fornecer orientações e esclarecimentos, a fim de 
prolongar a sobrevida, reduzir a perda de peso e melhorar a qualidade de vida.   
A nutrição e a hidratação artificiais (NHA), podem não ser benéfica para 
pacientes em fase terminal, não aumentar a sobrevida ou o conforto do paciente, 
porém, muitas pessoas consideram mais aceitável a continuidade do tratamento do 
que sua suspensão, crendo que a decisão de retirada levaria o paciente à morte. 
Contudo, a suspensão da NHA não é o que vai originar a morte do paciente e sim a 
doença de base que atua como fator determinante. A retenção ou suspensão do 
suporte nutricional deve levar em consideração princípios de autonomia, beneficência, 
não maleficência e justiça. Desse modo, para todos que recusarem devem ser 
oferecidos cuidados paliativos com o objetivo principal de aliviar os sintomas físicos e 





















Capítulo 3 – Dimensão Ética dos Cuidados Paliativos 
 
A categoria analítica da dimensão ética dos cuidados paliativos, contempla 
relatos de entrevistados que relacionaram este tipo de cuidado com um conjunto de 
intervenções que buscam: a) respeitar a vontade do paciente e suas decisões sobre 
o tratamento, oferecendo o que ele deseja; b) melhorar a comunicação entre as 
equipes de cuidado; c) reduzir o sofrimento; d) melhorar a qualidade de morte. 
Um dos princípios bioéticos norteadores das ações em saúde é a autonomia. 
Respeitar a vontade do paciente ou de seu representante legal em relação as suas 
convicções faz parte deste princípio da autonomia, que é também conhecido como 
“Princípio do Respeito pelas Pessoas” e abarca dois importantes entendimentos: 
primeiro as pessoas são autônomas e segundo as pessoas cuja autonomia esteja 
diminuída devem ser protegidas (118).   
O Conselho Federal de Medicina publicou em 30 de agosto de 2012 a 
Resolução nº 1.995, que dispõe sobre diretivas antecipadas de vontade dos pacientes 
e estabelece limites terapêuticos na fase final da vida. Conhecido como testamento 
vital o documento permite registrar o desejo expresso do paciente para a equipe de 
saúde cumprir essa orientação. Assim, o paciente poderá definir previamente os 
procedimentos considerados pertinentes e aqueles aos quais não quer ser submetido 
(66).  
 Rocha et al (119) consideram que por meio da “diretiva antecipada de vontade” 
os profissionais de saúde e os familiares ficam informados sobre as escolhas do 
sujeito doente em relação às formas de tratamento às quais deseja ou não ser 
submetido. Entretanto, para que o sujeito em estado terminal possa exercer a 
autonomia é necessário possuir acesso às informações em relação a sua doença e 
às terapêuticas possíveis, por isso a equipe de saúde e as pessoas próximas são 
fundamentais para lhe conferir as competências decisórias. Isso envolve uma 
mudança de pensamento nos profissionais de saúde e nas instituições hospitalares, 
nas quais o médico é único depositário do saber e somente ele sabe o que é bom para 
os pacientes sob seus cuidados (120).  
Algumas pessoas optam pelo prolongamento da vida com o uso de tecnologias 
e essa decisão também precisa ser respeitada pela equipe de saúde e familiares. 




relacionados às diretivas antecipadas de vontade. Por um lado, há os indivíduos que 
pensam que exercer a autonomia sobre a própria morte seria inaceitável e, por outro, 
pessoas que se posicionam a favor do direito de morrer dignamente perante o 
adiamento da morte. Defender o direito de morrer não se refere à defesa de qualquer 
procedimento que cause a morte do paciente, mas à possibilidade de reconhecer o 
seu direito de escolher como deseja morrer (122). 
A bioética vem contribuindo para essa discussão. O estudo da bioética teve 
início na década de 1970 com o professor Van Potter, que preocupado com os 
avanços da ciência e suas implicações com a vida humana e de outros seres vivos, 
apresentou um novo segmento do conhecimento, propondo às pessoas refletirem 
sobre os impactos positivos e negativos da ciência em relação à vida. Também sugeriu 
uma aproximação, uma ponte, entre a cultura científica e a humanística (123).  
Na mesma década foi criada a bioética clínica, utilizada em sentido restrito 
como o das aplicações da biologia e da medicina à vida humana. Um autor importante 
foi o médico André Hellegers, que em 1971 fundou o Instituto Universitário de Bioética, 
em Washington, nos Estados Unidos, hoje conhecido por Instituto Kennedy de Ética. 
Foi a partir desta iniciativa que oficialmente a palavra bioética foi incorporada em 
dicionários e enciclopédias, em diversos ramos do ensino e numa linguagem 
profissional interdisciplinar (124). 
Em 1978, nos Estados Unidos, a Comissão Nacional para Proteção de Sujeitos 
Humanos nas Pesquisas Biomédicas e Comportamentais publicou o “Relatório 
Belmont: Princípios Éticos e Diretrizes para a Proteção de Sujeitos Humanos nas 
Pesquisas”. Este documento considerado um marco importante estabeleceu três 
princípios éticos considerados básicos para a orientação de condutas aceitáveis na 
pesquisa médica: o respeito pela autonomia das pessoas, a beneficência e a justiça. 
Em 1979 mais um princípio foi acrescentado, o da não-maleficência, na obra de Tom 
Beauchamp e James Childress intitulada “Principles of Biomedical Ethics”, 
distinguindo beneficência de não-maleficência.  
O respeito às preferências do sujeito doente e o exercício de sua autonomia, 
enquanto princípio ético necessita estar presente na assistência prestada aos 
pacientes em CP. Os profissionais, pessoa em tratamento do câncer e seus familiares 
atribuíram diferentes sentidos à questão da dimensão ética dos CP e em seguida 





3.1. Dimensão ética do cuidado paliativo com respeito à vontade do paciente 
sobre seus desejos e suas decisões sobre o tratamento 
Um sentido atribuído ao cuidado paliativo é o da possibilidade de alguns 
protocolos hospitalares serem quebrados quando ele está sendo desenvolvido. O 
entrevistado E8 menciona que se deve liberar alimentos de preferência do paciente 
que não façam parte da prescrição nutricional e não restringir visitas, que em geral 
são limitadas em horários e número de visitantes.  
E8 - [...] é oferecer coisas que o paciente deseja, como permitir 
que ele coma coisas que normalmente ele não comeria, ou 
permitir que ele encontre familiares quando ele está internado por 
mais tempo.  
 
Esses desejos podem passar desapercebidos se não houver escuta qualificada 
por parte da equipe de saúde e de familiares. É preciso respeitar a voz do doente para 
que ele consiga expressar seus mais íntimos desejos, que sejam de simples 
resolutividade ou complexos, mas que tenha a oportunidade de participar do seu 
processo de morrer. Kovács (120) considera que é importante que a pessoa retome 
seu processo de morrer e que participe colocando o que é importante para que isto 
aconteça. 
Cada pessoa considera pontos essenciais para a sua qualidade de vida e estes 
podem ser muito particulares. Exemplificando: há pacientes que gostam de muitas 
pessoas por perto, outros preferem ficar sozinhos, gostam de ouvir música, preferem 
ficar dormindo, querem ler, querem comer coisas gostosas e perigosas para o seu 
corpo, não querem comer nada, querem ir para casa ou ficar no hospital, querem, 
enfim, o que sentem lhe fazer sentir mais seguros. 
Para os entrevistados E25 e E27 o respeito à autonomia do paciente, relativo a 
dar continuidade ao tratamento com quimioterapia ou não é mencionado como um 
sentido importante dos CP, como se pode ler nos extratos que seguem.  
E25 - [...] Olha... eu tenho questionado muito isso, sabe? Qual o 
valor de tudo isso?  Inclusive, na última... consulta médica eu 
questionei o médico, falei qual o sentido disso? Minha mãe não 
para de emagrecer, ela tá passando mal, vomitando o tempo todo 
sabe? [...] Porém se ela para ou não a quimio, não é decisão 




E27 - [...] eu estou sabendo que curar... não vai ter cura. [...] sim, 
eu acho que é importante porque pra ela também... ela acha que 
ela vai ser curada. [...] eu já deixo pra ela decidir porque ela não 
está acamada, né? Ela ainda enxerga, tem braço, tem perna, 
então ela pode decidir por tudo. 
 
Em geral os efeitos colaterais da quimioterapia levam a um processo de 
sofrimento físico e emocional e sua continuidade sem proposta curativa, muitas vezes 
é incompreensível aos familiares. Tratamentos recomendados a pacientes sem 
possibilidade de cura do câncer, cujo objetivo pode ser o alívio e controle de sintomas, 
ou o prolongamento da vida, tem efeitos secundários que podem afetar a qualidade 
de vida e vir acompanhado de conflitos que envolvem paciente, familiares e equipe de 
atendimento (120).  
O paciente, como pessoa em tratamento, tem todas as condições para saber o 
que é melhor para si. O conceito de autonomia na relação médico-paciente implica 
em que ambas as partes sejam competentes e possam avaliar as opções possíveis e 
fazer uma escolha consciente (120). 
 
3.2.  Dimensão ética do cuidado paliativo com a melhora da comunicação entre 
equipes de cuidados 
A comunicação adequada é considerada um método fundamental para o 
cuidado integral e humanizado porque, por meio dela, é possível reconhecer e acolher 
empaticamente as necessidades do paciente, bem como de seus familiares (125). No 
âmbito dos cuidados paliativos a comunicação realizada de forma adequada é 
considerada um pilar fundamental para a sua implementação. Trata-se de um suporte 
que o paciente pode empregar para expressar seus anseios. Para isso, precisa de um 
cuidado integral e humanizado, que só é possível quando o profissional recorre às 
suas habilidades de comunicação com o paciente em fase terminal, para estabelecer 
uma relação efetiva com ele (126).  
Para o entrevistado E17 um sentido dos CP está associado à melhora das 
habilidades de comunicação entre as equipes de saúde hospitalar e de cuidado 
domiciliar, como se observa no trecho que segue. 
E17 - Eu só queria que fosse levado em consideração, que 




são as condições do paciente né? Se tivesse um tipo de 
comunicação eu creio que eles conseguiriam entender o meu 
caso.  
O modelo de assistência domiciliar em CP é adotado por diversas instituições 
hospitalares, cujo objetivo é compartilhar cuidados e assistência no domicilio, 
agregando mais qualidade de vida ao paciente. Na atenção compartilhada entre 
equipes hospitalar e domiciliar a estrutura de comunicação bem como a presença de 
protocolos terapêuticos e diretrizes clínicas, além dos procedimentos padrões para a 
dimensão administrativa do serviço, são vitais para o bom funcionamento e oferta de 
assistência adequada para o paciente e sua família (127). 
Porém, entre as principais habilidades de comunicação, a escuta qualificada é 
elemento fundamental para identificar as principais necessidades do paciente e sua 
família. Nesse sentido, escutar não é apenas ouvir, mas permanecer em silêncio, 
empregar gestos de afeto e sorriso que expressem aceitação e estimulem a expressão 
de sentimentos (128). Quando o profissional está preparado para a escuta, o paciente 
e seus familiares se sentem atendidos e satisfeitos em seus anseios e preocupações 
(129). 
 
3.3.  Dimensão ética do cuidado paliativo com redução do sofrimento 
O sofrimento pode levar a um estado de aflição severa, associado a 
acontecimentos que ameaçam a integridade de uma pessoa. Sofrimento exige 
consciência de si, envolve as emoções, tem efeitos nas relações pessoais e impacto 
no corpo. (130). Grande parte do sofrimento de uma pessoa doente relaciona-se a 
outros fatores para além de seus problemas fisiológicos. Os problemas vividos pelo 
doente prendem-se às funções que ocupa socialmente, não somente a sua doença. 
Estar doente pode ainda obrigar a interrogações sobre o sentido da vida e da morte, 
são inquietações filosóficas que assaltam qualquer ser humano em momentos em que 
o fim passa a ser vislumbrado (131). 
Cicely Saunders, fundadora do St. Christopher’s Hospice, na Inglaterra, 
dedicou sua vida ao alívio do sofrimento humano. É reconhecida como fundadora do 
movimento moderno de hospice, que tem o objetivo de cuidar de pessoas em 
condições terminais com uma equipe multiprofissional composta por médicos, 




profissionais. Ela propôs em 1960 o conceito de “Dor Total”, que pode ser 
compreendida como:  
“uma combinação de elementos físicos, psicológicos, sociais e 
espirituais que atuam sobre a pessoa na sua totalidade. Na dor 
total há o estímulo das vias sensitivas; há a tempestade emocional 
e a leitura afetiva desta tempestade, que traduz, para o seu 
autoconsciente, o estímulo neuronal como sofrimento; há a 
perturbação social do corte com as ligações familiares, 
profissionais, lúdicas, amorosas e outras; e há, finalmente, uma 
necessidade espiritual de segurança, de sentido, de 
autoconfiança” (132). 
 
Para o entrevistado E4, todas as medidas disponíveis devem ser utilizadas para 
reduzir o sofrimento, embora existam limites para atingir sua totalidade. E25 enfatiza 
que apesar dos efeitos colaterais, o tratamento oncológico tem como objetivo reduzir 
o sofrimento. 
E4 - [...] então tirar o sofrimento que possa ser tirado é o mínimo 
que a gente pode fazer com as medidas que existem, todo o 
sofrimento eu acho que é meio difícil, mas, pelo menos o que é 
possível de ser administrado é o que a gente tem de função mais 
importante. 
 
E25 - [...] então eu acho que o sentido é esse, é ela viver com um 
pouco menos de sofrimento apesar de todos os efeitos colaterais, 
né? 
 
É preciso estar atento a todo tipo de sofrimento demonstrado pelo paciente e 
seus familiares, tendo a sensibilidade de identificá-los como de caráter físico ou 
emocional. Um dos princípios fundamentais dos CP consiste na abordagem de 
pacientes e familiares por uma equipe multidisciplinar que atua com estratégias 
interdisciplinares, que podem contribuir para minimizar o sofrimento das pessoas que 




necessidades integrais dos pacientes e familiares envolve reconhecer o conceito de 
dor total e planejar e/ou executar o cuidado de acordo com essas necessidades (132). 
De todos os sofrimentos que um paciente com diagnóstico de câncer 
apresenta, a dor é o mais temido, constituindo o fator mais determinante de sofrimento 
relacionado a doença mesmo quando comparado à expectativa da morte. Apesar 
disso pouca atenção tem sido dada ao tratamento da dor oncológica quando 
comparada aos avanços tecnológicos no controle do câncer. A dor acomete entre 60 
a 80% dos pacientes com câncer sendo 25 a 30% na ocasião do diagnóstico e 70 a 
90% na doença avançada. Diante desses fatos a Organização Mundial de Saúde 
declarou em 1986 a dor associada ao câncer uma emergência médica mundial (97). 
Os entrevistados E8 e E9 consideram que cuidar da dor é um sentido 
fundamental dos CP, tendo em vista o impacto negativo da dor na qualidade de vida 
do paciente. 
E8 - [...] uma das partes mais importante do Cuidado paliativo, 
além dessa parte psicológica, é cuidar da dor do paciente, ver 
quanto que ele tá tendo de dor é.... porque, a dor é uma coisa que 
incomoda muito, então abordar isso é muito importante nesse 
momento.  
 
E9 - [...] e aí a gente tem alguns... meios de promover isto, que é 
através de alívio de sintomas do paciente... alívio de dor 
principalmente.  
 
O controle da dor deve se basear em avaliação cuidadosa com elucidação de 
suas possíveis causas e seus efeitos na vida do paciente, investigando fatores 
desencadeantes e atenuantes, além dos psicossociais, que possam influenciar o seu 
impacto. Nesse sentido, as equipes multiprofissionais dedicadas aos CP devem 
estabelecer precocemente vias de comunicação claras para assistência (53).  
Identificar e estimular o uso de estratégias eficazes para minimizar as 
sensações dolorosas é de grande relevância no contexto da assistência e, sempre 
que possível, deverá ser tratada de forma preventiva, evitando-se, assim, todo o 
sofrimento associado a essa condição (134,29). Existem cada vez mais evidências de 




sobrevida, destacando-se o controle da dor, com impacto direto na qualidade de vida 
(133). 
 
3.4. Dimensão ética do cuidado paliativo com a melhora da qualidade de morte 
O Índice de Qualidade de Morte (Death Quality Index) foi desenvolvido para 
avaliar a disponibilidade, acessibilidade e qualidade dos cuidados paliativos e no fim 
de vida. Em 2015, 80 países foram avaliados, constituindo 85% da população mundial 
e 91% da população acima de 65 anos. As categorias avaliadas foram ambiente de 
saúde, cuidados paliativos, recursos humanos, acessibilidade ao cuidado, qualidade 
do cuidado e participação da sociedade. O Brasil ficou na 42ª posição (136). 
Obstáculos primários para melhor qualidade de morte no Brasil são o ambiente em 
cuidados de saúde e o acesso limitado a profissionais treinados em CP, 
especialmente fora das grandes cidades, uma vez que seu número é muito pequeno 
para a necessidade nacional. 
A narrativa do entrevistado E10, da categoria profissionais da saúde, ressalta 
a importância da equipe proporcionar qualidade de morte ao paciente. O “bem do 
paciente” é um conceito complexo e as decisões são mais do que simples escolhas 
técnicas e envolvem uma complexa relação entre equipe multiprofissional, com seus 
conhecimentos específicos em cada uma de suas áreas do saber, e os pacientes e 
seus familiares, com suas particularidades biográficas, valores, desejos e preferências 
(137). 
E10- [...] CP são cuidados essenciais para os pacientes uma vez 
que eles estão em estágio terminal de uma doença [...] são 
importantes para que ele se sinta bem e possa terminar sua vida 
da melhor maneira possível. [...] acho que toda equipe deveria 
estar inserida nestes cuidados e não apenas o profissional 
médico. 
  
Com o avanço da tecnologia médica os profissionais se preocupam com a 
manutenção da vida, apenas cuidando de ponteiros e luzes que monitoram as funções 
vitais dos pacientes. Na narrativa de E8, observamos, no entanto, a ênfase em 
conversar sobre a morte com pacientes em CP, contrapondo o sentido de manutenção 
da vida associado à tecnologia. 
E8- [...] muitas vezes a gente tem que abordar a questão da 




aceitação e trabalhar a parte psicológica de conversar sobre a 
morte, conversar sobre o que é a morte para o paciente, como 
tornar essa transição entre a vida e a morte mais tranquila.  
 
O desenvolvimento técnico na área da saúde cria ambiente desumano, 
deixando a dignidade em segundo plano e conversar, ouvir sentimentos e emoções 
não é prioridade ante a batalha contra a morte (102). Com a opção pelo modelo 
tecnológico de cuidado houve desapropriação da morte, afastando pessoas do seu 
processo de morrer, numa flagrante perda de autonomia e consciência (138). A morte 
humanizada é abordada por Kübler-Ross e Saunders, que escreveram sobre cuidados 
aos pacientes e familiares na aproximação da morte, acolhendo o sofrimento. O 
paciente volta a ser centro da ação, resgatando seu processo de morrer. 
O desenvolvimento da tanatologia, como área de estudos proposta por Kübler-
Ross, aborda a morte como significante da existência, por isso tratada com respeito, 
humildade, sem banimento ou banalização. A morte é conselheira e o profissional seu 
aprendiz (139). 
Um dos princípios dos Cuidados paliativos é resgatar a morte com dignidade. 
O entrevistado E6 relata que é preciso trazer a morte para próximo do paciente, em 
uma referência à morte com dignidade como se lê no extrato que segue.  
E6- [...] eu acho que um dos fatores de melhoria seria uma melhor 
abordagem na parte psicológica social, é ... trazendo mais para 
próximo do paciente a morte, saber como lidar com esse momento 
numa fase de terminalidade. 
 
Para ter dignidade na morte é fundamental ter conhecimento da aproximação 
da morte, controle, intimidade, privacidade, conforto para sintomas incapacitantes, 
escolha do local da morte, informação, esclarecimento, apoio emocional e espiritual, 
acesso a cuidados paliativos, pessoas com quem compartilhar, acesso às diretivas 
antecipadas de vontades, poder decisório e poder se despedir para partir sem 
impedimentos (140). 
As narrativas dos entrevistados E4 e E7 expressam a necessidade de oferecer 




E4- [...] morrer não é fácil para ninguém, então você tem que 
transformar esse momento numa coisa um pouco menos difícil, 
porque fácil a gente sabe que nunca vai ser.  
 
E7- [...] quando ele está em cuidado paliativo exclusivo é uma fase 
ainda mais delicada, porque ele pode já estar mais em contato 
com a possibilidade de morte e isso traz ainda um impacto 
emocional, social, cultural... ainda mais intenso. 
A equipe paliativista presta uma assistência dirigida à produção de uma “boa 
morte” ou de uma “morte ao próprio jeito”. Para alcançar esta meta os profissionais 
devem se nortear pelo ideário dos CP, que pode ser caracterizado com um processo 
de transformação na forma de assistência em saúde. Se na atenção centrada na cura 
o foco recaía sobre a enfermidade, no atendimento em CP trata-se de “cuidar da 
pessoa como um todo”, para buscar “qualidade” de vida e morte no tempo ainda 
restante. 
O bom cuidado é sempre vinculado a uma equipe multidisciplinar, afinada, 
sintonizada e harmônica.  A institucionalização da boa morte está nos programas de 
cuidados paliativos, contrapondo-se a uma medicina excessivamente técnica ou do 
abandono e do “nada a fazer”. É preciso mudar a mentalidade sobre os CP, 
associados à morte e desistência e não à qualidade de vida e morte. Mesmo entre 
profissionais há aqueles que ainda relacionam, de maneira errônea, CP com 





Capítulo 4 - Recomendações para a melhoria dos cuidados 
paliativos do Ambulatório de Oncologia Clínica do Hospital de 
Clínicas da Universidade Estadual de Campinas 
 
O Cuidado Paliativo foi criado como uma filosofia humanitária de cuidado de 
pessoas em estado terminal, aliviando a sua dor e o sofrimento. Estes cuidados 
preveem a ação de uma equipe interdisciplinar, na qual cada profissional 
reconhecendo o limite da sua atuação e contribui para que as pessoas tenham 
dignidade na sua morte (141). 
A história dos cuidados paliativos no Brasil é recente, tendo se iniciado na 
década de 1980. Segundo Peixoto (142), o primeiro serviço de cuidados paliativos no 
Brasil foi criado no Rio Grande do Sul em 1983, seguidos de São Paulo, em 1986, e 
logo após em Santa Catarina e Paraná. Ainda que de forma lenta, há um crescimento 
expressivo dos CP no Brasil, porém cursos de graduação e de pós-graduação ainda 
não têm em suas grades curriculares disciplinas que tratem a temática dos CP. Como 
a aprendizagem não ocorre formalmente, na maioria das vezes a experiência se dará 
apenas na prática, o que dificulta o trabalho das equipes de uma maneira geral. Dessa 
forma, é fundamental ampliar a discussão e a formação sobre os cuidados paliativos, 
aprimorando o currículo dos cursos de graduação, com disciplinas que tratem da 
morte, dos CP e do trabalho em equipe multiprofissional (143). 
A ação conjunta reunindo profissionais com habilidades para prestar 
assistência integral ao paciente está presente nos relatos de nossos entrevistados, 
como uma necessidade da equipe multiprofissional. Capacitar a equipe é mencionado 
como importante nos relatos dos profissionais E1, E7, E11 e E15, que representam 
quatro das sete profissões que compõem essa pesquisa. 
E1 [...] a partir daquele momento que o paciente não tem mais 
uma perspectiva de cura, mas que ele precisa ser cuidado [...] é.... 
ver quais são as necessidades desse paciente e no que nós 
temos que melhorar.   
 
E7 [...] A minha proposta é que a equipe pudesse ser mais coesa 
na compreensão do que é cuidado paliativo, né? [...] entendendo 




abordagem mais consistente, mais sólida para o nosso paciente, 
para nossa... é.... para os familiares. 
 
E11 [...] eu acho que a gente deveria ter uma equipe que tivesse 
um treinamento ou um olhar é.... mais sensível para esse paciente 
paliativo. 
 
E15 [...] a gente ainda está engatinhando neste quesito... é.... eu 
acho que primeiro a gente (equipe) tem que desmistificar os 
cuidados paliativos, né? 
 
Muitos profissionais se sentem despreparados para cuidar, não sabendo o que 
fazer, exceto o cuidado técnico, ou o que falar. Eles têm dificuldade em envolver-se 
com o paciente e a família, pois foram formados para não demonstrar emoções, como 
o choro. Vivem a banalização da morte e como enfrentamento ou defesa fantasiam 
que a morte não acontecerá, ou agem como se o paciente pudesse recuperar-se. É o 
que observamos em muitos hospitais, inclusive em hospitais especializados em 
câncer (144). 
 
A educação em CP tem sido um desafio nos sistemas de formação em saúde 
nas últimas duas décadas, em âmbito mundial. Sabe-se que no Brasil o assunto tem 
sido abordado em algumas escolas, porém não de maneira obrigatória e contínua, 
mas diluído em aulas e cursos ligados à oncologia, dor e morte. Também, são poucos 
os serviços de CP que oferecem treinamento a seus colaboradores e, assim, a maioria 
dos profissionais que busca aprimoramento no assunto é autodidata ou busca 
especialização. Educar em CP é não somente transmitir conhecimentos para que os 
profissionais saibam mais, envolve a aquisição ou aprimoramento de habilidades que 
permitam a modificação do contexto e da maneira que os mesmos cuidam de seus 
pacientes (145). 
Promover integração da equipe é apontado por E2, E10, E12 e E13 como meio 
para a melhoria do atendimento ambulatorial. 
E2 [...] então eu acho que o sentido é.... muito importante o 






E10 [...] acho que toda equipe deveria estar inserida nestes 
cuidados e não apenas o profissional médico. 
  
E12 [...] a gente ainda faz muito pouco, poderia fazer outras 
coisas, né? [...] integrando mais o cuidado dentro do ambulatório, 
eu acho que é uma parte que a gente tem que pensar cada vez 
mais, porque os pacientes estão vivendo mais, né?  
  
E13 [...] a gente não tem discussão de caso, a gente não tem uma 
reunião multidisciplinar, [...] se a gente pudesse ter uma reunião 
uma vez por semana, ou pelo menos a cada 15 dias, [...] acho que 
seria uma das coisas a trazer uma maior qualidade de vida para 
este paciente. 
 
Assim, torna-se importante considerar a possibilidade de promover ações que 
capacitem os profissionais do ambulatório, permitido que a assistência prestada pela 
equipe multiprofissional seja provida de ações amplas e responsabilidades 
compartilhadas. A prática em CP implica em encarar a morte, que ainda é um tabu 
que precisa ser desconstruído por todas as categorias. Agregando conhecimento, o 
profissional encontrará maior segurança para o enfrentamento dessa e de outras 
temáticas inerentes ao trato de pacientes fora de possibilidades de cura.  
Além da capacitação da equipe, outro fator apontado como importante para 
melhorar a assistência ao paciente foi a possibilidade de uma unidade de cuidados 
paliativos, com leitos para internação. Seguindo uma tendência mundial os CP no 
Brasil vêm sofrendo um forte crescimento, no entanto, o contraste que observamos 
diz respeito aos modelos de assistência empregados para cuidados em fim de vida. 
Na Europa, a referência aos hospices como locais de cuidado intensivo na 
terminalidade, evidencia o quão diferente a organização dos serviços pode ser. No 
Brasil é no ambiente hospitalar que temos visto desenvolver alguns dos principais 
serviços de CP. O modelo hospitalar ainda é culturalmente considerado o local mais 




A unidade de CP e mencionada por E4 como o ideal para prestar um cuidado 
adequado e nos relatos de E6 e E11 também se observa a mesma referência ao 
mencionarem a necessidade de leitos para internação.  
E4 [...] O ideal nosso seria ter uma unidade de cuidados paliativos, 
então assim, a gente aqui tá dentro de um hospital terciário, que 
muitas vezes não tem condição de dar o cuidado adequado.  
  
E6 [...] se tivesse a possibilidade de abertura de uma enfermaria 
exclusiva de cuidados paliativos onde seriam feitos é.... um 
treinamento de profissionais para isso, inclusive enfermeiros e 
tudo mais para reduzir o sofrimento do paciente.  
  
E11 [...] é.... o médico oncologista recebesse ele no pronto 
atendimento, que a gente tivesse é.... enfermaria com leitos para 
o cuidado com esse paciente.  
 
Uma unidade CP implica em um conjunto de leitos onde se trabalha dentro da 
filosofia e princípios dos CP, com uma equipe treinada e capacitada para trabalhar 
com foco em alívio de sintomas físicos e resolução de problemas psico-sócio-
espirituais, bem como entender a morte como um processo natural da vida (144). 
Em uma unidade específica para CP existe a oportunidade de a equipe 
trabalhar de forma mais coesa, com expertise e com probabilidade maior de atingir as 
metas do cuidado (144). Significaria um espaço para a equipe multiprofissional ampliar 
o cuidado humanizado no contexto hospitalar, investindo em estratégias para o 
controle de sintomas físicos e psicológicos. O CP propõe ao profissional de saúde o 






4. CONSIDERAÇÕES FINAIS 
 
Cuidados Paliativos tem por filosofia melhorar a qualidade de vida dos 
pacientes e familiares no enfrentamento de doenças que ameaçam a vida, por meio 
da prevenção e alívio dos sofrimentos (2). O CP tem sido diretamente associado à 
área de oncologia, embora possa ser utilizado em qualquer situação de terminalidade. 
Isso se deve ao fato de que 70% dos pacientes diagnosticados com câncer no mundo 
irão morrer em decorrência da doença que, normalmente é acompanhada de 
sofrimentos (147). 
Nessa pesquisa procuramos compreender e interpretar os sentidos atribuídos 
aos CP para pessoas em tratamento do câncer, seus familiares e profissionais da 
saúde. A análise de conteúdo temática nos possibilitou interpretar conteúdos 
associados a estudos atuais de relevância dentro da temática da assistência prestada 
ao paciente oncológico. 
Os resultados encontrados nesta pesquisa mostraram duas concepções 
atribuídas aos CP, uma primeira associada à dimensão técnica dos CP e a outra 
relacionada aos seus princípios éticos. A dimensão técnica apresenta-se como ações 
relacionadas a um conjunto de intervenções que buscam o cuidado físico e emocional 
e foi mencionada por profissionais, pacientes e familiares para proporcionar melhoria 
da qualidade de vida. 
Qualidade de vida apresenta-se como um conceito amplo que abrange as mais 
diferentes áreas da vida do ser humano. A esfera objetiva de percepção de qualidade 
de vida lida com a garantia e satisfação das necessidades mais elementares da vida 
humana nas esferas objetivas e subjetivas, como: alimentação, acesso à água 
potável, habitação, trabalho, saúde, lazer, amor, solidariedade, inserção social, 
realização pessoal e felicidade (148). 
A área da saúde já incorporou o tema qualidade de vida na sua prática 
profissional, porém o utiliza dentro do referencial da clínica para designar o movimento 
em que, a partir de situações de lesões físicas ou biológicas, se oferecem indicações 
técnicas de melhorias nas condições de vida dos enfermos. A expressão usada 
é qualidade de vida em saúde. No entanto, a noção de saúde é totalmente funcional 
e corresponde à doença em causa e à ação medicalizada. Os indicadores criados 




econômicos, fundamentados em uma lógica de custo-benefício. As técnicas criadas 
para medi-la levam pouco em conta o contexto cultural, social, de história de vida e 
do percurso dos indivíduos cuja qualidade de vida pretendem medir (149). 
Os entrevistados fazem referência à qualidade de vida gerada pelos CP, como 
uma dimensão técnica de cuidar quando o cuidado convencional não tem mais o que 
fazer. As narrativas dos profissionais, pacientes e familiares entrevistados revelam 
que a partir do reconhecimento dessa condição são necessárias iniciativas que 
promovam a dignidade do ser humano. 
Em 2001 o Instituto Nacional de Câncer e o Ministério da Saúde publicaram um 
manual de CP como forma de divulgar informações e orientar profissionais da saúde 
que prestam assistência a esses pacientes. Entre as metas estabelecidas estão 
promover a finitude da vida de forma digna por meio de uma terapêutica voltada ao 
controle sintomático e preservação da qualidade de vida, sem prolongamento ou 
abreviação da sobrevida, sendo indispensável uma abordagem multidisciplinar (27). 
Pacientes demonstraram em seus depoimentos que estão cientes que não há 
mais possibilidade de cura e consideram que os CP lhes proporciona uma sobrevida 
maior e um ritmo de vida melhor.  Essa fase de aceitação da finitude da vida é descrita 
por Elizabeth Kubler-Ross (41) como o último estágio emocional que pacientes 
portadores de doenças graves podem vivenciar. As fases de negação, raiva, barganha 
e depressão antecedem à de aceitação, um período em que o paciente pode querer 
falar sobre seus sentimentos, mas precisa que haja pessoas disponíveis e preparadas 
para esse contato. Familiares expressam a compreensão que não há mais cura e 
também depositaram no tratamento paliativo a melhoria da qualidade de vida dos 
pacientes. 
Observou-se nos discursos dos pacientes e seus familiares que a filosofia dos 
CP não está construída e que, portanto, não houve por parte da equipe de saúde uma 
boa comunicação a respeito dos objetivos de CP, porém, eles exprimem aceitação 
por considerarem tratar-se de um cuidado para melhorar a qualidade de vida. A 
comunicação honesta e completa é atributo necessário à equipe profissional nos CP 
por promover o conhecimento e a conscientização de todos os envolvidos no processo 
(40). 
O cuidado técnico gerador de qualidade de vida conforta e dignifica a pessoa 
em tratamento e seus familiares. Foi mencionado como um sentido dos CP e está 




na fase de transição entre a vida e a morte. Adotar medidas de conforto está 
preconizado como um dos princípios dos CP e apresenta-se como ação que 
proporciona bem estar físico, social e psicológico. É uma prática inerente à área da 
saúde e aparece em diferentes contextos entre os membros de uma equipe 
multiprofissional que busca o cuidado integral. Quando não existe mais a possibilidade 
de cura o foco da atenção é a busca pela qualidade de vida no momento de finitude, 
que deve ser alcançada através do conforto, alívio e controle dos sintomas, suporte 
espiritual, psicossocial e apoio no processo de enlutamento (150). 
Além do conforto, o respeito à dignidade do ser humano é mencionado por 
profissionais como essencial para a melhoria da qualidade de vida. Ao considerarmos 
que, embora fragilizado por uma doença que lhe ameaça a vida, o paciente ainda é 
um ser de direitos fundamentais e o direito à saúde, perpassa o princípio da dignidade 
da pessoa humana e não deve ser violada. É preciso entender o direito à vida frente 
ao princípio da dignidade da pessoa humana, previsto na Constituição Federal de 
1988, que tem como fundamento a proteção à vida humana com dignidade (151). 
Entretanto, para alcançar esse objetivo, torna-se fundamental que o profissional adote 
uma postura reflexiva em relação às práticas de cuidado, de modo que as instituições 
hospitalares visem à dignidade e totalidade do ser humano (147). 
Outro sentido atribuído ao CP, na dimensão técnica, refere-se a melhoria da 
qualidade de vida quando diminuem a dor, aliviam o sofrimento, melhoram a aparência 
e permitem terminar a vida da melhor maneira possível. Este sentido está bastante 
presente na narrativa dos profissionais, que associam o controle da dor oncológica 
com o trabalho em equipe multidisciplinar e a utilização adequada de medicamentos 
(97). 
No entanto, não é uma tarefa fácil identificar, avaliar e tratar a dor, devido à sua 
subjetividade e multidimensionalidade expressas em dimensões físicas, psíquicas e 
sociais (152). Profissionais de saúde especializados ou treinados apresentam 
melhores resultados no controle de sintomas físicos e sofrimentos psicossociais, por 
isso a capacitação necessita ser priorizado pelos serviços de saúde (147). 
Melhorar a qualidade de vida para chegar à terminalidade da melhor maneira 
possível inclui, para alguns entrevistados, garantir uma aparência melhor. O 
tratamento quimioterápico pode implicar em restrições na vida cotidiana e produzir 
infecções, fadiga, anemia e náusea, dentre outros eventos secundários. Há ainda 




alopecia, diminuição do turgor da pele etc., o que acarreta baixa autoestima dos 
pacientes (153). Não há um protocolo de cuidados que contemple as necessidades 
de todos os pacientes e a equipe precisa traçar um plano de cuidados a partir das 
necessidades individuais de cada paciente, devendo-se considerar que cada pessoa 
tem sua história de vida e de adoecimento. Medicina Paliativa não é Medicina de 
Protocolos Clínicos, mas uma Medicina de Princípios, e como tal deve partir do 
princípio que a melhor ferramenta para a boa paliação de sintomas é a avaliação do 
paciente, que deve conter elementos fundamentais que possibilitem a compreensão 
de quem é a pessoa doente (98). 
Na dimensão técnica do cuidado o suporte psicológico também foi referido 
como um importante sentido do CP. Lidar com o processo de terminalidade da vida é 
um enfrentamento difícil para pacientes, familiares e para a maioria dos profissionais 
de saúde. Em uma equipe multiprofissional o psicólogo é o profissional que possui 
conhecimentos e habilidades para intervir junto ao paciente e seus familiares, para 
ajuda-los a buscar a reestruturação emocional, diante de uma situação de grande 
impacto emocional. 
O suporte psicológico como um sentido do CP de acolher e escutar o paciente 
e seu familiar é mencionado como necessário por profissionais e familiares, para que 
exponham suas angústias. A escuta qualificada na área de saúde vem sendo discutida 
há tempos, no entanto, a valorização da doença ainda prevalece em relação à pessoa 
doente. Em geral os processos de formação de profissionais da área da saúde tratam 
superficialmente o tema e o psicólogo ainda é reconhecido como membro da equipe 
capacitado para esta atribuição. A psicologia hospitalar é o campo de atendimento e 
tratamento dos aspectos psicológicos em torno do adoecimento, onde seu objetivo é 
abrir espaço para a expressão da subjetividade do paciente, restituindo-lhe o lugar de 
sujeito que a medicina lhe afasta (99). Trata-se de uma ferramenta essencial para toda 
equipe, pois permite a construção de vínculos, fator facilitador do cuidado integral. 
O suporte psicológico enunciado nas narrativas dos profissionais deve oferecer 
apoio para as pessoas se organizarem diante da finitude da vida. Kovács (102) 
considera que a forma como se vê a morte certamente influenciará a forma de 
experienciar o processo de saúde-doença-cuidado. A autora considera que durante 
todo o processo de desenvolvimento vital há um entrelaçamento da vida e da morte e 
que se engana quem acredita que a morte só é um problema no final da vida. Embora 




extremamente conflitante, porém esse enfrentamento virá e mesmo que tardiamente 
seus valores e significados necessitam ser tratados para que pacientes e familiares 
sintam-se apoiados. 
Possibilitar que o paciente fale sobre a morte é mencionado por profissionais 
como um importante sentido do suporte psicológico em CP. É um cuidado que permite 
ao paciente a elaboração do luto, expondo suas angústias, tristezas e desejos. Ao 
compreender a morte o paciente terminal pode sentir-se amparado, seguro, assistido 
e aceito, capaz de enfrentar a sua finitude e melhorar a qualidade de vida, mesmo 
após um diagnóstico ameaçador (108). A psicologia hospitalar define como objeto de 
trabalho não só a dor do paciente, mas também a angústia declarada da família, a 
angústia disfarçada da equipe e a angústia geralmente negada dos médicos (99). 
A tarefa de cuidar de um familiar adoecido é acompanhada de muita dedicação, 
renúncias, conflitos e até adoecimento físico ou emocional. Cuidar dos cuidadores 
está presente na narrativa de familiares, que consideram um importante sentido do 
suporte psicológico em CP. Muitos estudos vêm mostrando as possíveis 
consequências que a função do cuidar traz, por exemplo: baixa na resistência 
orgânica, alterações no estado psicológico e emocional, estresse, distúrbio do sono, 
tristeza, depressão, cansaço, insatisfação com a vida e medo (111). Prover apoio 
emocional ao cuidador, por meio da escuta, da compreensão de seus sentimentos e 
o fornecimento de informações e orientações, é extremamente benéfico aos familiares 
que se sentirão participantes do cuidado, terão a certeza de que todo o possível foi 
feito ao paciente, e, no luto, poderão ter o sentimento de que o ente querido não estava 
sozinho nos momentos finais de sua vida (113). 
Outra dimensão técnica do cuidado é o suporte nutricional, que traz agregado 
à assistência um valor cultural e social. Esse cuidado é mencionado no relato dos 
profissionais como um importante sentido do CP. A alimentação tem uma ligação 
direta com a manutenção da vida e quando o paciente deixa de alimentar-se ou 
diminui drasticamente a ingesta, causa muita angústia em pacientes e familiares. Um 
recente estudo sobre os sentidos e significados da alimentação e nutrição em CP 
oncológicos demonstrou no discurso de 100% dos pacientes e 78% dos cuidadores 
que “se não comer, não pode viver” (114). 
A terapia nutricional requer conhecimento e respeito pelos desejos dos 
pacientes, além de avaliação das suas expectativas e de seus cuidadores. Os relatos 




De acordo com Morais (116), as intervenções nutricionais devem dar maior 
importância à prestação de aconselhamento e de apoio, ao invés de centrar apenas 
na adequação das necessidades nutricionais. O nutricionista deve orientar o paciente 
e sua família sobre a terapia nutricional em uso, além de fornecer orientações e 
esclarecimentos, a fim de prolongar a sobrevida, reduzir a perda de peso e melhorar 
a qualidade de vida. A retenção ou suspensão do suporte nutricional deve levar em 
consideração princípios de autonomia, beneficência, não maleficência e justiça (117). 
Uma segunda concepção atribuída aos CP o associa à dimensão ética dos 
cuidados. Os relatos dos entrevistados relacionaram este tipo de cuidado com um 
conjunto de intervenções que buscam respeitar a vontade do paciente oferecendo o 
que ele deseja e suas decisões sobre o tratamento; melhorar a comunicação entre as 
equipes de cuidado; reduzir o sofrimento; e melhorar a qualidade de morte.   
     A autonomia é um dos princípios bioéticos norteadores das ações em saúde 
e respeitar a vontade do paciente ou de seu representante legal e suas convicções 
religiosas e morais fazem parte deste princípio. O princípio da autonomia é também 
conhecido como “Princípio do Respeito pelas Pessoas” e abarca dois importantes 
entendimentos: as pessoas são entes autônomos e as pessoas cuja autonomia esteja 
diminuída devem ser protegidas (154). 
O respeito às preferências do sujeito doente e o exercício de sua autonomia, 
enquanto princípio ético necessita estar presente na assistência prestada aos 
pacientes em CP. Essa noção de autonomia foi encontrada nos relatos dos 
profissionais e familiares entrevistados. Oferecer o que o paciente deseja é 
mencionado como um sentido do CP na dimensão ética do cuidado. A quebra de 
protocolos hospitalares, como liberar alimentos de preferência do paciente, que não 
façam parte da prescrição nutricional, e a liberação de visitas, que em geral são 
limitadas em horários e número de visitantes, foram apresentadas como um 
importante sentido.  
Esses desejos podem passar desapercebidos se não houver escuta qualificada 
por parte da equipe de saúde e de familiares. Kovács (120) considera que é importante 
que a pessoa retome seu processo de morrer e que participe colocando o que é 
importante para que isto aconteça. Refere que cada pessoa considera pontos 
essenciais para a sua qualidade de vida e estes podem ser muito particulares.  
O respeito à autonomia do paciente em dar continuidade ao tratamento com 




um sentido fundamental dos CP. O paciente tem todas as condições para saber o que 
é melhor para si. O conceito de autonomia na relação médico-paciente implica em que 
ambas as partes são competentes e podem avaliar as opções possíveis e fazer uma 
escolha consciente (120). 
Uma prática comum em CP é o compartilhamento de cuidados com equipes de 
atendimento domiciliar, cujo objetivo é agregar qualidade de vida ao paciente. 
Melhorar habilidades de comunicação entre as equipes é mencionado como um 
importante sentido do CP por um paciente. Na atenção compartilhada a estrutura de 
comunicação bem como a presença de protocolos terapêuticos e diretrizes clínicas, 
além dos procedimentos padrões para a dimensão administrativa do serviço são vitais 
para o bom funcionamento e oferta de assistência adequada para o paciente e sua 
família (127). Para que a boa comunicação seja estabelecida entre equipes de saúde 
é necessário que os profissionais recorram ás suas habilidades de escuta ao paciente 
e aos seus pares. 
Um dos mais importantes sentidos do CP na dimensão ética do cuidado é a 
redução do sofrimento, seja de caráter físico ou psicológico, e está presente nos 
relatos de nossos entrevistados. O sofrimento é um estado de aflição severa, 
associado a acontecimentos que ameaçam a integridade de uma pessoa. Grande 
parte do sofrimento de uma pessoa doente relaciona-se a outros fatores para além de 
seus problemas fisiológicos, quase sempre relacionados às funções que ocupa 
socialmente. Estar doente pode ainda obrigar a interrogações sobre o sentido da vida 
e da morte. São inquietações filosóficas que assaltam qualquer ser humano em 
momentos em que o fim passa a ser vislumbrado (131). 
A médica Cicely Saunders dedicou sua vida ao alívio do sofrimento humano e 
é reconhecida como fundadora dos CP. Ela propôs, em 1960, o conceito de “Dor 
Total”, como uma combinação de elementos físicos, psicológicos, sociais e espirituais 
que atuam sobre a pessoa na sua totalidade. É preciso que profissionais da saúde 
estejam atentos a todo tipo de sofrimento demonstrado pelo paciente e seus 
familiares, tendo a sensibilidade de identifica-los e trata-los. 
A redução do sofrimento fazendo uso de todos os recursos disponíveis é 
mencionada por profissionais e familiares como um importante sentido do CP e, 
embora haja o reconhecimento de limites para reduzir todo sofrimento, ele deve ser 




envolve reconhecer o conceito de dor total e planejar e executar o cuidado de acordo 
com essas necessidades (132). 
A preocupação em tratar a dor física é mencionada por profissionais como um 
sentido ético atribuído ao CP. De todos os sintomas que um paciente com diagnóstico 
de câncer apresenta a dor é o mais temido, constituindo o fator mais determinante de 
sofrimento relacionado a doença mesmo quando comparado à expectativa da morte. 
Apesar disso pouca atenção tem sido dada ao tratamento da dor oncológica quando 
comparada aos avanços tecnológicos no controle do câncer.  O controle da dor deve 
se basear em avaliação cuidadosa com elucidação de suas possíveis causas e seus 
efeitos na vida do paciente, investigando fatores desencadeantes e atenuantes, além 
dos psicossociais, que possam influenciar o seu impacto. 
Na dimensão ética do cuidado, questões relacionadas a melhorar a qualidade 
de morte, transformando em um evento menos difícil, apresentam-se como um 
importante sentido do CP. Esses achados estão presentes nos relatos dos 
profissionais, que consideram a abordagem psicológica como fator de contribuição 
para essa melhoria. O Índice de Qualidade de Morte foi desenvolvido para avaliar a 
disponibilidade, acessibilidade e qualidade dos cuidados paliativos e no fim de vida. 
Com o avanço da tecnologia médica os profissionais se preocupam com a 
manutenção da vida. Conversar, ouvir sentimentos e emoções não são prioridades 
ante a batalha contra a morte (102). O resgate do processo de uma morte 
humanizada, tema abordado por Kübler-Ross e Saunders, faz considerações sobre 
cuidados aos pacientes e familiares na aproximação da morte, acolhendo o 
sofrimento, onde o paciente volta a ser centro da ação, resgatando seu processo de 
morrer. 
Um dos princípios dos CP é resgatar a morte com dignidade. O bom cuidado é 
sempre vinculado a uma equipe multidisciplinar, afinada, sintonizada e harmônica.  A 
institucionalização da boa morte está nos programas de cuidados paliativos, 
contrapondo as intervenções médicas excessivamente técnicas ou de abandono 
associado ao “nada a fazer”. É preciso mudar a mentalidade sobre os cuidados 
paliativos, associados à morte e desistência e não à qualidade de morte. Mesmo entre 
profissionais há aqueles que ainda relacionam, de maneira errônea, cuidados 
paliativos com eutanásia ou suicídio assistido (139). 
Cuidados paliativos consistem em uma especialidade cuja abordagem é de 




melhorar a qualidade de vida e morte dos pacientes e familiares, por meio da 
prevenção e alívio dos sofrimentos físicos, psicossociais e espirituais. 
Nosso objetivo foi compreender e interpretar os sentidos atribuídos aos 
cuidados paliativos para pacientes, seus familiares e profissionais da saúde. Os 
resultados encontrados neste estudo mostram duas concepções atribuídas aos 
Cuidados Paliativos, uma associada à dimensão técnica do ato de cuidar e outra 
relacionada aos princípios éticos de promover o cuidado. 
Nas questões relacionadas ao ato de cuidar, profissionais, pacientes e 
familiares atribuíram ao CP o sentido de promover a qualidade de vida do paciente. 
Em suas narrativas, qualidade de vida é importante quando o cuidado convencional 
não tem mais o que fazer e são necessárias iniciativas que promovam a dignidade do 
ser humano. A promoção de ações como conforto, alívio da dor, alívio do sofrimento 
e melhorar a aparência, confortam e dignificam a pessoa em tratamento e os seus 
familiares. 
Promover qualidade de vida com suporte psicológico e nutricional também foi 
explicitado por pacientes e familiares. O suporte psicológico aparece como um 
importante sentido para profissionais e familiares quando acolhe, escuta, permite que 
o paciente e seus familiares exponham suas angustias, falem sobre a morte, quando 
cuida dos cuidadores e oferece apoio para as pessoas se organizarem diante da 
finitude da vida. O suporte nutricional foi mencionado por profissionais como um 
importante sentido, por trazer agregado à assistência um valor cultural e social com 
ligação direta à manutenção da vida. 
Na dimensão ética do cuidado o respeito às preferências do sujeito doente e o 
exercício de sua autonomia foram encontrados nos relatos dos profissionais e 
familiares. Melhorar a comunicação entre equipes de saúde, foi mencionado por 
pacientes e, a redução do sofrimento físico e emocional, fazendo uso de todos os 
recursos disponíveis para transformar a morte em um evento menos difícil, foi referido 
por profissionais. 
Os CP procuram impedir que os últimos dias se percam oferecendo um tipo de 
atenção adequada às necessidades da pessoa que está morrendo. Descrito como 
"low-tech e high-touch" o CP não é inerentemente contrário à abordagem tecnológica 
da medicina contemporânea. Pesquisas e tratamentos de alta tecnologia são usados 
apenas quando seus benefícios superam claramente os possíveis ônus, pois a ciência 




tentativa de restaurar o papel tradicional dos cuidadores, qual seja, "curar às vezes, 
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1- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA PACIENTES 
ONCOLÓGICOS 
 
TÍTULO DA PESQUISA: Sentidos atribuídos aos cuidados paliativos por 
profissionais da saúde, pacientes e familiares 
PESQUISADORES RESPONSÁVIES: Rosana Oliveira Curti Fontana e 
Nelson Filice de Barros 
 
 Você, Paciente em tratamento oncológico no ambulatório de oncologia 
clínica do Hospital de Clínicas da UNICAMP, está sendo convidado a participar como 
voluntário de uma pesquisa. Este documento, chamado Termo de Consentimento 
Livre e Esclarecido, visa assegurar seus direitos como participante e é elaborado em 
duas vias, uma que deverá ficar com você e outra com o pesquisador.  
 Por favor, leia com atenção e calma, aproveitando para esclarecer suas 
dúvidas. Se houver perguntas antes ou mesmo depois de assiná-lo, você poderá 
esclarecê-las com o pesquisador. Se preferir, pode levar este Termo para casa e 
consultar seus familiares ou outras pessoas antes de decidir participar. Não haverá 
nenhum tipo de penalização ou prejuízo se você não aceitar participar ou retirar sua 
autorização em qualquer momento. 
 
Proposta da pesquisa: compreender os sentidos atribuídos aos cuidados 
paliativos pelos profissionais da saúde, pessoas com câncer e seus familiares. 
Analisar a relação entre a oferta de cuidados paliativos pelos profissionais e a 
autonomia do paciente e seus familiares. Propor implantação de melhorias no modelo 
de cuidado paliativo do ambulatório de oncologia clínica do Hospital de Clínicas da 
Universidade Estadual de Campinas. 
 
Coleta de dados: Os dados serão coletados pela pesquisadora Rosana 
Oliveira Curti Fontana, durante a rotina do ambulatório de oncologia clínica e 
observações em situações de atendimento também farão parte do estudo. 
 
Procedimentos do estudo: Para participar do estudo você está sendo 
convidado a responder questões semiestruturadas, que serão gravadas e que 
abordarão temas relativos aos cuidados paliativos. Cuidados paliativo é aquele que 
tem por objetivo promover qualidade de vida de pacientes e seus familiares diante de 
doenças que ameaçam a continuidade da vida. Serão abordadas questões sobre os 
cuidados que recebe, sua participação nas decisões sobre o tratamento, o que precisa 
melhorar e sobre algum desejo ou vontade que gostaria que fosse respeitado. A 
entrevista será realizada na unidade hospitalar, agendada previamente com o 
participante, em mesma data da consulta médica ou da realização de exames, sem 
prejuízos materiais para o participante. A duração da entrevista dependerá da 
disponibilidade de cada entrevistado e serão gravadas em meio digital e 
posteriormente transcritas, após a assinatura do Termo de Consentimento Livre e 
Esclarecido. As entrevistas serão armazenadas pelo pesquisador por 24 meses e 








Desconfortos e riscos: A pesquisa não deverá apresentar desconfortos ou 
riscos aos seus participantes. Porém é importante considerar que o processo de 
adoecimento e tratamento oncológico podem gerar sentimento de tristeza, angústia, 
raiva, ansiedade ou outros relacionados a momentos de fragilidades por que passam 
pacientes portadores de doenças graves.  
  
Acompanhamento e assistência: Caso haja necessidade de assistência de 
qualquer ordem, por alguma eventualidade produzida pela aplicação da pesquisa, ela 
será realizada no ambulatório de oncologia clínica e garantida de forma gratuita pelos 
responsáveis do estudo. A pesquisa será desenvolvida com preceitos éticos de 
proteção de dados e privacidade dos participantes. 
  
Benefícios: Sua participação na pesquisa não trará benefícios diretos no seu 
tratamento. Porém compreender os sentidos atribuídos aos cuidados paliativos, e as 
relações de poder entre pacientes e equipe de saúde, permitirá reavaliarmos os 
serviços ofertados no ambulatório de oncologia clínica e propormos melhorias para a 
promoção do bem-estar e da dignidade do paciente, respeitando sua autonomia, 
desejos e decisões. 
  
Sigilo e privacidade: Você tem a garantia de que sua identidade será mantida 
em sigilo e nenhuma informação será dada a outras pessoas que não façam parte da 
equipe de pesquisadores. Na divulgação dos resultados desse estudo, seu nome não 
será citado. Os resultados do estudo não farão parte do prontuário médico do 
paciente.  
 
Ressarcimento e Indenização: Você terá a garantia ao direito a indenização 
diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa. 
 
Contatos: Em caso de dúvidas sobre a pesquisa, você poderá entrar em 
contato com a pesquisadora Rosana Oliveira Curti Fontana, através do fone (19) 
35217445 ou (19) 992085656, e-mail: rocorte@hc.unicamp.br, ou no Ambulatório de 
Oncologia Clínica do Hospital de Clínicas da UNICAMP, na Rua Vital Brasil, 251, CEP 
13088-888, Campinas-SP, ou com o pesquisador Nelson Filice de Barros, através do 
fone (19) 35218063 ou (19) 991616779, e-mail: nelfel@uol.com.br, ou no 
Departamento de Medicina Coletiva, da FCM/UNICAMP, na Rua: Tessália Vieira de 
Camargo, 126, CEP 13083-887, Campinas-SP. 
Em caso de denúncias ou reclamações sobre sua participação e sobre questões 
éticas do estudo, você poderá entrar em contato com a secretaria do Comitê de Ética 
em Pesquisa (CEP) da UNICAMP das 08:30hs às 11:30hs e das 13:00hs as 17:00hs 
na Rua: Tessália Vieira de Camargo, 126; CEP 13083-887 Campinas – SP; telefone 
(19) 3521-8936 ou (19) 3521-7187; e-mail: cep@fcm.unicamp.br. 
 
O Comitê de Ética em Pesquisa (CEP).   
O papel do CEP é avaliar e acompanhar os aspectos éticos de todas as pesquisas 
envolvendo seres humanos. A Comissão Nacional de Ética em Pesquisa (CONEP), 
tem por objetivo desenvolver a regulamentação sobre proteção dos seres humanos 




de Ética em Pesquisa (CEPs) das instituições, além de assumir a função de órgão 
consultor na área de ética em pesquisas 
Consentimento livre e esclarecido: 
Após ter recebido esclarecimentos sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, 
benefícios previstos, potenciais riscos e o incômodo que esta possa acarretar, aceito participar e 
declaro estar recebendo uma via original deste documento assinada pelo pesquisador e por mim, 
tendo todas as folhas por nós rubricadas: 
 
Nome do (a) participante: ________________________________________________________ 
Contato telefônico: _____________________________________________________________  
e-mail (opcional): ______________________________________________________________ 
 
_______________________________________________________ Data: ____/_____/______. 
 (Assinatura do participante ou nome e assinatura do seu RESPONSÁVEL LEGAL)  
 
 
Responsabilidade do Pesquisador: 
Asseguro ter cumprido as exigências da resolução 466/2012 CNS/MS e complementares na 
elaboração do protocolo e na obtenção deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Asseguro, 
também, ter explicado e fornecido uma via deste documento ao participante. Informo que o estudo 
foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi apresentado e pela CONEP, quando pertinente. 
Comprometo-me a utilizar o material e os dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as 
finalidades previstas neste documento ou conforme o consentimento dado pelo participante. 
 
______________________________________________________ Data: ____/_____/______. 




2- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA 
FAMILIARES DE PACIENTES ONCOLÓGICOS 
 
 
TÍTULO DA PESQUISA: Sentidos atribuídos aos cuidados paliativos por 
profissionais da saúde, pacientes e familiares 
PESQUISADORES RESPONSÁVIES: Rosana Oliveira Curti Fontana e 
Nelson Filice de Barros 
 
Você, familiar de paciente em tratamento oncológico no ambulatório de 
oncologia clínica do Hospital de Clínicas da UNICAMP, está sendo convidado a 
participar como voluntário de uma pesquisa. Este documento, chamado Termo de 
Consentimento Livre e Esclarecido, visa assegurar seus direitos como participante e 
é elaborado em duas vias, uma que deverá ficar com você e outra com o pesquisador.  
 Por favor, leia com atenção e calma, aproveitando para esclarecer suas 
dúvidas. Se houver perguntas antes ou mesmo depois de assiná-lo, você poderá 
esclarecê-las com o pesquisador. Se preferir, pode levar este termo para casa e 
consultar seus familiares ou outras pessoas antes de decidir participar. Não haverá 
nenhum tipo de penalização ou prejuízo se você não aceitar participar ou retirar sua 
autorização em qualquer momento. 
 
Proposta da pesquisa: compreender os sentidos atribuídos aos cuidados 
paliativos pelos profissionais da saúde, pessoas com câncer e seus familiares. 
Analisar a relação entre a oferta de cuidados paliativos pelos profissionais e a 
autonomia do paciente e seus familiares. Propor implantação de melhorias no modelo 
de cuidado paliativo do ambulatório de oncologia clínica do Hospital de Clínicas da 
Universidade Estadual de Campinas. 
 
Coleta de dados: Os dados serão coletados pela pesquisadora Rosana 
Oliveira Curti Fontana, durante a rotina do ambulatório de oncologia clínica e 
observações em situações de atendimento também farão parte do estudo. 
 
Procedimentos do estudo: Para participar do estudo você está sendo 
convidado a responder questões semiestruturadas, que serão gravadas e que 
abordarão temas relativos aos cuidados paliativos. Cuidados paliativo é aquele que 
tem por objetivo promover qualidade de vida de pacientes e seus familiares diante de 
doenças que ameaçam a continuidade da vida. Serão abordadas questões sobre o 
processo de acompanhamento do seu familiar, como é lidar com a possibilidade de 
perder seu familiar, quais as dificuldades nesta fase da doença, como avalia a 
aplicação destes cuidados e se participa das decisões sobre o tratamento de seu 
familiar. A entrevista será realizada na unidade hospitalar, agendada previamente com 
o participante, em mesma data da consulta médica ou da realização de exames do 
seu familiar, sem prejuízos materiais para o participante. A duração da entrevista 
dependerá da disponibilidade de cada entrevistado e serão gravadas em meio digital 
e posteriormente transcritas, após a assinatura do Termo de Consentimento Livre e 
Esclarecido. As entrevistas serão armazenadas pelo pesquisador por 24 meses e 







Desconfortos e riscos: A pesquisa não deverá apresentar desconfortos ou 
riscos aos seus participantes. Porém é importante considerar que o processo de 
adoecimento e tratamento oncológico podem gerar sentimento de tristeza, angústia, 
raiva, ansiedade ou outros relacionados a momentos de fragilidades por que passam 
pacientes portadores de doenças graves e seus familiares.  
  
Acompanhamento e assistência: Caso haja necessidade de assistência de 
qualquer ordem, por alguma eventualidade produzida pela aplicação da pesquisa, ela 
será realizada no ambulatório de oncologia clínica e garantida de forma gratuita pelos 
responsáveis do estudo. A pesquisa será desenvolvida com preceitos éticos de 
proteção de dados e privacidade dos participantes. 
  
Benefícios: Sua participação na pesquisa não trará benefícios diretos no 
tratamento do seu familiar. Porém compreender os sentidos atribuídos aos cuidados 
paliativos, e as relações de poder entre pacientes e equipe de saúde, permitirá 
reavaliarmos os serviços ofertados no ambulatório de oncologia clínica e propormos 
melhorias para a promoção do bem-estar e da dignidade do paciente, respeitando sua 
autonomia, desejos e decisões. 
  
Sigilo e privacidade: Você tem a garantia de que sua identidade será mantida 
em sigilo e nenhuma informação será dada a outras pessoas que não façam parte da 
equipe de pesquisadores. Na divulgação dos resultados desse estudo, seu nome não 
será citado. Os resultados do estudo não farão parte do prontuário médico do 
paciente.  
 
Ressarcimento e Indenização: Você terá a garantia ao direito a indenização 
diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa. 
 
Contatos: Em caso de dúvidas sobre a pesquisa, você poderá entrar em 
contato com a pesquisadora Rosana Oliveira Curti Fontana, através do fone (19) 
35217445 ou (19) 992085656, e-mail: rocorte@hc.unicamp.br, ou no Ambulatório de 
Oncologia Clínica do Hospital de Clínicas da UNICAMP, na Rua Vital Brasil, 251, CEP 
13088-888, Campinas-SP, ou com o pesquisador Nelson Filice de Barros, através do 
fone (19) 35218063 ou (19) 991616779, e-mail: nelfel@uol.com.br, ou no 
Departamento de Medicina Coletiva, da FCM/UNICAMP, na Rua: Tessália Vieira de 
Camargo, 126, CEP 13083-887, Campinas-SP. 
Em caso de denúncias ou reclamações sobre sua participação e sobre questões 
éticas do estudo, você poderá entrar em contato com a secretaria do Comitê de Ética 
em Pesquisa (CEP) da UNICAMP das 08:30hs às 11:30hs e das 13:00hs as 17:00hs 
na Rua: Tessália Vieira de Camargo, 126; CEP 13083-887 Campinas – SP; telefone 
(19) 3521-8936 ou (19) 3521-7187; e-mail: cep@fcm.unicamp.br. 
 
O Comitê de Ética em Pesquisa (CEP).   
O papel do CEP é avaliar e acompanhar os aspectos éticos de todas as pesquisas 
envolvendo seres humanos. A Comissão Nacional de Ética em Pesquisa (CONEP), 
tem por objetivo desenvolver a regulamentação sobre proteção dos seres humanos 
envolvidos nas pesquisas. Desempenha um papel coordenador da rede de Comitês 
de Ética em Pesquisa (CEPs) das instituições, além de assumir a função de órgão 





Consentimento livre e esclarecido: 
Após ter recebido esclarecimentos sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, 
benefícios previstos, potenciais riscos e o incômodo que esta possa acarretar, aceito participar e 
declaro estar recebendo uma via original deste documento assinada pelo pesquisador e por mim, 
tendo todas as folhas por nós rubricadas: 
 
Nome do (a) participante: ________________________________________________________ 
Contato telefônico: _____________________________________________________________  
e-mail (opcional): ______________________________________________________________ 
 
_______________________________________________________ Data: ____/_____/______. 
 (Assinatura do participante ou nome e assinatura do seu RESPONSÁVEL LEGAL)  
 
 
Responsabilidade do Pesquisador: 
Asseguro ter cumprido as exigências da resolução 466/2012 CNS/MS e complementares na 
elaboração do protocolo e na obtenção deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Asseguro, 
também, ter explicado e fornecido uma via deste documento ao participante. Informo que o estudo 
foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi apresentado e pela CONEP, quando pertinente. 
Comprometo-me a utilizar o material e os dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as 
finalidades previstas neste documento ou conforme o consentimento dado pelo participante. 
 
______________________________________________________ Data: ____/_____/______. 




3- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA 
PROFISSIONAIS DA SAÚDE 
 
 
TÍTULO DA PESQUISA: Sentidos atribuídos aos cuidados paliativos por 
profissionais da saúde, pacientes e familiares 
PESQUISADORES RESPONSÁVIES: Rosana Oliveira Curti Fontana e 
Nelson Filice de Barros 
 
 Você, profissional da saúde do ambulatório de oncologia clínica do 
Hospital de Clínicas da UNICAMP, está sendo convidado a participar como voluntário 
de uma pesquisa. Este documento, chamado Termo de Consentimento Livre e 
Esclarecido, visa assegurar seus direitos como participante e é elaborado em duas 
vias, uma que deverá ficar com você e outra com o pesquisador.  
 Por favor, leia com atenção e calma, aproveitando para esclarecer suas 
dúvidas. Se houver perguntas antes ou mesmo depois de assiná-lo, você poderá 
esclarecê-las com o pesquisador. Se preferir, pode levar este Termo para casa e 
consultar seus familiares ou outras pessoas antes de decidir participar. Não haverá 
nenhum tipo de penalização ou prejuízo se você não aceitar participar ou retirar sua 
autorização em qualquer momento. 
 
Proposta da pesquisa: compreender os sentidos atribuídos aos cuidados 
paliativos pelos profissionais da saúde, pessoas com câncer e seus familiares. 
Analisar a relação entre a oferta de cuidados paliativos pelos profissionais e a 
autonomia do paciente e seus familiares. Propor implantação de melhorias no modelo 
de cuidado paliativo do ambulatório de oncologia clínica do Hospital de Clínicas da 
Universidade Estadual de Campinas. 
 
Coleta de dados: Os dados serão coletados pela pesquisadora Rosana 
Oliveira Curti Fontana, durante a rotina do ambulatório de oncologia clínica e 
observações em situações de atendimento também farão parte do estudo. 
 
Procedimentos do estudo: Para participar do estudo você está sendo 
convidado a responder questões semiestruturadas, que serão gravadas e que 
abordarão temas relativos aos cuidados paliativos. Cuidados paliativo é aquele que 
tem por objetivo promover qualidade de vida de pacientes e seus familiares diante de 
doenças que ameaçam a continuidade da vida. Serão abordadas questões sobre sua 
função no ambulatório de oncologia clínica, quais cuidados paliativos são oferecidos 
aos pacientes, qual o sentido que atribui ao uso desses cuidados e suas expectativas 
e propostas de melhorias. A entrevista será realizada na unidade hospitalar, agendada 
previamente com o participante, em horário de trabalho, sem prejuízos materiais para 
o participante. A duração da entrevista dependerá da disponibilidade de cada 
entrevistado e serão gravadas em meio digital e posteriormente transcritas, após a 
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. As entrevistas serão 









Desconfortos e riscos: A pesquisa não deverá apresentar desconfortos ou 
riscos aos seus participantes. Porém é importante considerar que a relação dos 
profissionais de saúde com doentes graves e com a morte podem despertar 
sentimentos como negação, raiva, culpa ou outros, como a impotência diante dos 
limites de recursos pessoais e científicos. 
  
Acompanhamento e assistência: Caso haja necessidade de assistência de 
qualquer ordem, por alguma eventualidade produzida pela aplicação da pesquisa, ela 
será realizada no ambulatório de oncologia clínica e garantida de forma gratuita pelos 
responsáveis do estudo. A pesquisa será desenvolvida com preceitos éticos de 
proteção de dados e privacidade dos participantes. 
  
Benefícios: Sua participação na pesquisa não trará benefícios diretos e 
imediatos aos cuidados paliativos e as relações de poder entre pacientes e equipe de 
saúde, permitirá reavaliarmos os serviços ofertados no ambulatório de oncologia 
clínica e propormos melhorias para a promoção do bem-estar e da dignidade do 
paciente, respeitando sua autonomia, desejos e decisões. 
  
Sigilo e privacidade: Você tem a garantia de que sua identidade será mantida 
em sigilo e nenhuma informação será dada a outras pessoas que não façam parte da 
equipe de pesquisadores. Na divulgação dos resultados desse estudo, seu nome não 
será citado. Os resultados do estudo não farão parte do prontuário médico do 
paciente.  
 
Ressarcimento e Indenização: Você terá a garantia ao direito a indenização 
diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa. 
 
Contatos: Em caso de dúvidas sobre a pesquisa, você poderá entrar em 
contato com a pesquisadora Rosana Oliveira Curti Fontana, através do fone (19) 
35217445 ou (19) 992085656, e-mail: rocorte@hc.unicamp.br, ou no Ambulatório de 
Oncologia Clínica do Hospital de Clínicas da UNICAMP, na Rua Vital Brasil, 251, CEP 
13088-888, Campinas-SP, ou com o pesquisador Nelson Filice de Barros, através do 
fone (19) 35218063 ou (19) 991616779, e-mail: nelfel@uol.com.br, ou no 
Departamento de Medicina Coletiva, da FCM/UNICAMP, na Rua: Tessália Vieira de 
Camargo, 126, CEP 13083-887, Campinas-SP. 
Em caso de denúncias ou reclamações sobre sua participação e sobre questões 
éticas do estudo, você poderá entrar em contato com a secretaria do Comitê de Ética 
em Pesquisa (CEP) da UNICAMP das 08:30hs às 11:30hs e das 13:00hs as 17:00hs 
na Rua: Tessália Vieira de Camargo, 126; CEP 13083-887 Campinas – SP; telefone 
(19) 3521-8936 ou (19) 3521-7187; e-mail: cep@fcm.unicamp.br. 
 
O Comitê de Ética em Pesquisa (CEP).   
O papel do CEP é avaliar e acompanhar os aspectos éticos de todas as pesquisas 
envolvendo seres humanos. A Comissão Nacional de Ética em Pesquisa (CONEP), 
tem por objetivo desenvolver a regulamentação sobre proteção dos seres humanos 
envolvidos nas pesquisas. Desempenha um papel coordenador da rede de Comitês 
de Ética em Pesquisa (CEPs) das instituições, além de assumir a função de órgão 






Consentimento livre e esclarecido: 
Após ter recebido esclarecimentos sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, 
benefícios previstos, potenciais riscos e o incômodo que esta possa acarretar, aceito participar e 
declaro estar recebendo uma via original deste documento assinada pelo pesquisador e por mim, 
tendo todas as folhas por nós rubricadas: 
 
Nome do (a) participante: ________________________________________________________ 
Contato telefônico: _____________________________________________________________  
e-mail (opcional): ______________________________________________________________ 
 
_______________________________________________________ Data: ____/_____/______. 
 (Assinatura do participante ou nome e assinatura do seu RESPONSÁVEL LEGAL)  
 
 
Responsabilidade do Pesquisador: 
Asseguro ter cumprido as exigências da resolução 466/2012 CNS/MS e complementares na 
elaboração do protocolo e na obtenção deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Asseguro, 
também, ter explicado e fornecido uma via deste documento ao participante. Informo que o estudo 
foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi apresentado e pela CONEP, quando pertinente. 
Comprometo-me a utilizar o material e os dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as 
finalidades previstas neste documento ou conforme o consentimento dado pelo participante. 
 
______________________________________________________ Data: ____/_____/______. 
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Continuação do Parecer: 2.030.128 
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP  
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA 
Título da Pesquisa: Sociologia do Câncer e dos Cuidados Paliativos 




Instituição Proponente: Hospital de Clínicas da UNICAMP 
Patrocinador Principal: Financiamento Próprio 
 
DADOS DO PARECER 
Número do Parecer: 2.030.128 
 
Apresentação do Projeto: 
Elias (2001) analisou as interações sociais que ocorrem no processo de morte e suas implicações a partir 
das configurações sociais (Elias; 1980). Para o autor, da mesma forma que existe uma configuração na 
dança de salão, em que uma pluralidade de indivíduos se encontra num determinado con texto, 
reciprocamente orientada e dependente (Elias; 1994b), na análise sobre os moribundos também se 
observa configurações, a partir das conexões nas teias de interdependência dos diferentes agentes 
envolvidos no processo de cuidado e terminalidade. Na configuração mais hegemônica da 
contemporaneidade a solidão dos moribundos mostra como a morte foi sendo empurrada para uma 
esfera pouco visível da vida social, implicando o seu isolamento, o que contrasta com épocas mais 
antigas, em que morrer era um evento mais público do que na atualidade. O bloqueio dos afetos, por 
parte dos vivos, travando línguas e mãos, justamente quando os moribundos precisariam de palavras e 
gestos afetivos espontâneos, demonstra como cada agente é deixado com a responsabilidade de e vitar 
frases e rituais socialmente prescritos, para encontrar uma expressão individual criativa. (Elias, 2001 ). 
Antes de Elias, o tema da morte foi tratado na sociologia por Glaser & Strauss (1965), a partir de 
contextos que refletiam a interação entre a doença terminal e a estrutura de um hospital. Suas reflexões 
foram revisitadas por diferentes autores, como Timmermans (1994), que analisou a consciência do 
processo de morrer em relação ao gerenciamento da informação controlada pela equipe do hospital. 
Afirmou que o paciente transita de uma consciência fechada, em que a condição médica não é sabida, 
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Continuação do Parecer: 2.030.128 
para uma consciência aberta, na qual a condição ameaçadora é plenamente compartilhada pelo paciente 
e pela equipe de saúde. A transição de um contexto para o outro depende da informação sobre a morte 
iminente e implica em mudanças na interação entre a equipe, o paciente e familiares. Indubitavelmente, a 
comunicação é uma questão central na terminalidade da vida, tanto entre os integrantes da equipe, como 
na triangulação entre a equipe, o paciente e a família. Uma das implicações negativas do seu pequeno 
desenvolvimento no atual modelo hegemônico de cuidado do câncer está no fato de que, embora os 
cuidados paliativos devessem promover a autonomia e a dignidade do doente, elaborando com ele os 
objetivos terapêuticos e a “tradução” de conhecimentos por meio de uma linguagem comum, nota -se que 
ainda existe muita dificuldade em efetivar o diálogo e consequente respeito à autonomia do enfermo e de 
sua família. Inclusive, erros na comunicação, tanto entre a equipe como entre a equipe e 
paciente/família, são apontados como um dos principais problemas nos cuidados paliativos (Dietz, et al, 
2013) superando os erros no controle de sintomas. Além disso, registram-se grandes dificuldades 
apresentadas pelos médicos especialistas em falar sobre terminalidade com seus pacientes e 
encaminhá- los para os serviços de cuidados paliativos. (Broom et al, 2014; Broom et al, 2013b; Broom et 
al, 2012a; Broom et al, 2012b) Por vezes, a comunicação entre profissionais de saúde e 
pacientes/familiares pode ser prejudicada pelas diferenças culturais e linguísticas entre os envolvidos 
(Broom et al, 2013a). Outras vezes, os próprios profissionais resistem em aceitar a terminalidade de seus 
pacientes e persistem nos tratamentos curativos ou de prolongamento da vida (Mohammed, Peter, 2009). 
Reconhece-se a competência do saber médico e da prática clínica, no entanto é preciso refletir acerca 
dos seus limites e da autonomia de sujeitos em situação de tratamento oncológico, especialmente 
aqueles diagnosticados como doentes terminais. Em outras palavras, é preciso compreender em 
profundidade os cuidados paliativos e terminais, sobretudo abordando a morte na sua mediação 
relacional, cultural e ideológica, pois o processo da morte implica: rupturas biográficas; desintegração 
corporal; ideais interpessoais e culturais sobre a responsabilidade coletiva; e a morte como um processo 




Objetivo da Pesquisa: 
Objetivo Primário: Compreender os sentidos atribuídos aos cuidados paliativos pelos profissionais de 
saúde, pessoas com câncer em fase terminal e seus familiares.  
Objetivos Secundários: 1-Compreender os sentidos da terminalidade para os pacientes, seus familiares e 
profissionais de saúde.2-Analisar a relação entre a oferta de cuidados paliativos pelos profissionais e 
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autonomia do paciente e familiares.3-Propor implantação de melhorias no modelo de cuidado paliativo do 
ambulatório de oncologia clínica do Hospital de Clínicas da Universidade Estadual de Campinas. 
 
Avaliação dos Riscos e Benefícios: 
Riscos: A pesquisa não apresenta riscos previsíveis ou danos à dimensão física, psíquica, moral, intelectual, 
social, cultural ou espiritual. Será desenvolvida com preceitos éticos de proteção de dados e privacidade dos 
participantes. Benefícios: Compreender os sentidos atribuídos aos cuidados paliativos, propor transformações 
nas relações de poder entre pacientes e equipe de saúde, permitirá a promoção do bem- estar e da dignidade 
do paciente, respeitando sua autonomia, desejos e decisões na terminalidade da vida. 
 
Comentários e Considerações sobre a Pesquisa: 
Projeto de pesquisa de Mestrado Profissional. Visando investigar os sentidos atribuídos pelos profissionais de 
saúde, pacientes e familiares aos cuidados paliativos, foi adotado a metodologia qualitativa e 
interpretativa, que é, ao mesmo tempo, empírica, direcionada ao campo, logo, experiencial e situacional. 
Uma das principais características do estudo qualitativo é que ele busca mais a singularidade do que a 
semelhança, e honra a diversidade (Stake, 2011). O fato de o projeto se propor a abordar pacientes em 
condições terminais requer ética como uma característica de qualidade da pesquisa qualitativa. Com isso se 
quer significar a proteção dos dados, evitar quaisquer danos aos participantes, o respeito pelas perspectivas 
e privacidades dos sujeitos da pesquisa (Flick, 2009). Utilizará observação participante e entrevistas 
semiestruturadas para coletar os dados e análise temática para tratá-los. 
 
Considerações sobre os Termos de apresentação obrigatória: 
Apresentados os seguintes documentos: Folha de rosto do CEP devidamente assinada e datada pela 
pesquisadora e Coordenador de Assistência do Hospital das Clínicas – UNICAMP, Atestado de Matrícula e 
Carteira de Estudante de Mestrado Profissional – FCM - UNICAMP da Pesquisadora e TCLE. 
 
Recomendações: 
No item Riscos e benefícios dos TCLEs após atendimento das pendências: Substituir a frase - "A pesquisa 
não deverá apresentar desconfortos ou riscos aos seus participantes" por "A pesquisa não apresenta 
desconfortos ou riscos previsíveis aos seus participantes". Manter as sentenças seguintes. 
 
Conclusões ou Pendências e Lista de Inadequações: 
As pendências foram atendidas. 
Considerações Finais a critério do CEP: 
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- O participante da pesquisa deve receber uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na 
íntegra, por ele assinado (quando aplicável). 
 
- O participante da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em 
qualquer fase da pesquisa, sem penalização alguma e sem prejuízo ao seu cuidado (quando aplicável). 
 
- O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado. Se o pesquisador 
considerar a descontinuação do estudo, esta deve ser justificada e somente ser realizada após análise das 
razões da descontinuidade pelo CEP que o aprovou. O pesquisador deve aguardar o parecer do CEP 
quanto à descontinuação, exceto quando perceber risco ou dano não previsto ao participante ou quando 
constatar a superioridade de uma estratégia diagnóstica ou terapêutica oferecida a um dos grupos da 
pesquisa, isto é, somente em caso de necessidade de ação imediata com intuito de proteger os 
participantes. 
 
- O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do 
estudo. É papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave 
ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e enviar notificação ao CEP e à Agência Nacional de 
Vigilância Sanitária – ANVISA – junto com seu posicionamento. 
 
- Eventuais modificações ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e 
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas e aguardando a aprovação 
do CEP para continuidade da pesquisa. Em caso de projetos do Grupo I ou II apresentados anteriormente à 
ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve enviá-las também à mesma, junto com o parecer aprovatório 
do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial. 
 
- Relatórios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente seis meses após a data deste 
parecer de aprovação e ao término do estudo. 
 
-Lembramos que segundo a Resolução 466/2012, item XI.2 letra e, “cabe ao pesquisador apresentar dados 
solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer momento”. 
 
-O pesquisador deve manter os dados da pesquisa em arquivo, físico ou digital, sob sua guarda e 
responsabilidade, por um período de 5 anos após o término da pesquisa. 
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados: 
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situação 
Informações Básicas PB_INFORMAÇÕES_BÁSICAS_DO_P 09/04/2017  Aceito 
do Projeto ROJETO_822355.pdf 10:07:33  
Outros CARTA_RESPOSTA_AO_CEP.pdf 09/04/2017 Rosana Oliveira Aceito 
  10:04:50 Corte Fontana  
TCLE / Termos de TCLE_profissionais_da_saude.pdf 09/04/2017 Rosana Oliveira Aceito 
Assentimento /  10:02:58 Corte Fontana  
Justificativa de     
Ausência     
TCLE / Termos de TCLE_familiares.pdf 09/04/2017 Rosana Oliveira Aceito 
Assentimento /  09:51:11 Corte Fontana  
Justificativa de     
Ausência     
TCLE / Termos de TCLE_Pacientes.pdf 09/04/2017 Rosana Oliveira Aceito 
Assentimento /  09:49:46 Corte Fontana  
Justificativa de     
Ausência     
Outros funcional_Rosana.pdf 07/03/2017 Rosana Oliveira Aceito 
  11:45:54 Corte Fontana  
Outros Atestado_Matricula.pdf 07/03/2017 Rosana Oliveira Aceito 
  11:43:34 Corte Fontana  
Projeto Detalhado / Sociologia_do_cancer_e_dos_cuidados 08/12/2016 Rosana Oliveira Aceito 
Brochura _paliativos.pdf 12:13:40 Corte Fontana  
Investigador     
Folha de Rosto folha_de_rosto.pdf 07/12/2016 Rosana Oliveira Aceito 
  11:10:14 Corte Fontana  
 
Situação do Parecer: 
Aprovado 
 








Renata Maria dos Santos Celeghini 
(Coordenador) 
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP  
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA 
 
Título da Pesquisa: Sociologia do Câncer e dos Cuidados Paliativos 




Instituição Proponente: Hospital de Clínicas da UNICAMP 
Patrocinador Principal: Financiamento Próprio 
 
DADOS DA NOTIFICAÇÃO 
Tipo de Notificação: Envio de Relatório Parcial 
Detalhe: 
Justificativa: ENVIO DE RELATÓRIO PARCIAL 
Data do Envio: 11/01/2019 
Situação da Notificação: Parecer Consubstanciado Emitido 
 
DADOS DO PARECER 
Número do Parecer: 3.127.136 
 
Apresentação da Notificação: 
Pesquisadores enviam relatório parcial de atividades do projeto citado acima. 
Objetivo da Notificação: 
Apresentar relatório parcial de atividades do estudo. 
Avaliação dos Riscos e Benefícios: 
Mantidos em relação ao projeto original. 
Comentários e Considerações sobre a Notificação: 
Data da aprovação do projeto por este CEP: 
- 25/04/2017 (parecer número 2.030.128, em 'PB_PARECER_CONSUBSTANCIADO_CEP_2030128.pdf', 
de 25/04/2017 07:06:52) 
- 2  7  /  0  1  /  2  0  1  9 (  p  a  r  e  c  e  r n  ú  m  e  r  o 3  .  1  2  2  .  7  1  0  , e  m 
'PB_PARECER_CONSUBSTANCIADO_CEP_3122710_E1.pdf ' ,  de 27/01/2019 19:37:45) 
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Data prevista para a conclusão do estudo: 30/06/2019 
 
Foram incluídos 29 sujeitos no estudo, embora, na folha de rosto original do projeto, se encontrem previstos 
14 voluntários para a pesquisa. 
Sobre isso, informa o pesquisador que "foi necessário alteração no tamanho da amostra para atingirmos a 
saturação de dados". Tal constatação também é apresentada no parecer número 3.122.710. 
 
Não houve registro de intercorrências 
Não houve publicação dos resultados 
 
Considerações sobre os Termos de apresentação obrigatória: 
Para avaliação desta notificação foi analisado o relatório parcial anexado no documento intitulado 
'RELATORIO_PARCIAL.doc', de 11/01/2019 11:55:26. 
 
Relatório enviado adequadamente, em formulário próprio deste CEP. 
Recomendações: 
(nenhuma) 
Conclusões ou Pendências e Lista de Inadequações: 
Relatório parcial aprovado. 
Considerações Finais a critério do CEP: 
- O participante da pesquisa deve receber uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na 
íntegra, por ele assinado (quando aplicável). 
 
- O participante da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em 
qualquer fase da pesquisa, sem penalização alguma e sem prejuízo ao seu cuidado (quando aplicável). 
 
O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado. Se o pesquisador 
considerar a descontinuação do estudo, esta deve ser justificada e somente ser realizada após análise das 
razões da descontinuidade pelo CEP que o aprovou. O pesquisador deve aguardar o parecer do CEP 
quanto à descontinuação, exceto quando perceber risco ou dano não previsto ao participante ou quando 
constatar a superioridade de uma estratégia diagnóstica ou terapêutica oferecida a um dos grupos da 
pesquisa, isto é, somente em caso de necessidade de ação imediata com intuito de proteger os participantes. 
 
- O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do 
estudo. É papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave 
ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e enviar notificação ao CEP e à Agência Nacional de 
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Vigilância Sanitária – ANVISA – junto com seu posicionamento. 
 
- Eventuais modificações ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e 
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas e aguardando a aprovação 
do CEP para continuidade da pesquisa. Em caso de projetos do Grupo I ou II apresentados anteriormente à 
ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve enviá-las também à mesma, junto com o parecer aprovatório 
do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial. 
 
- Relatórios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente seis meses após a data deste 
parecer de aprovação e ao término do estudo. 
 
-Lembramos que segundo a Resolução 466/2012, item XI.2 letra e, “cabe ao pesquisador apresentar dados 
solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer momento”. 
 
-O pesquisador deve manter os dados da pesquisa em arquivo, físico ou digital, sob sua guarda e 
responsabilidade, por um período de 5 anos após o término da pesquisa. 
 
 
Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados: 
 
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situação 








Situação do Parecer: 
Aprovado 
Necessita Apreciação da CONEP: 
Não 




Renata Maria dos Santos Celeghini 
(Coordenador(a)) 
 
 
 
 
